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Tutkimuksessa selvitettiin vanhempien kokemuksia lapsen syopdin sairastumisen vaiku-
tuksista lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa. Vuosittain Suomessa sairastuu syo-
pain 150-160 lasta. Lapsen sairastuessa syOpadn lapsi ja hianen koko perheensi kohtaa
kriisin ja perheen tdytyy sopeutua uuteen tilanteeseen. Sairauden ja sen hoitojen myd6té
lapselle tulee paljon pitkidkin poissaoloja omasta koulustaan. Lapsen oman opettajan ja
lapsen vertaisryhmaén riittdvan tiedottamisen on todettu lisddvén opettajan varmuutta toi-
mia syOpésairaan lapsen kanssa ja vihentivén riskid, ettd syOpéa sairastava lapsi joutuisi
vertaisryhménsid kiusaamaksi. Lapsisyopapotilaiden kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tut-
kiminen lisdi tietoa ja ymmarrysté siitd, mité tukea lapsi ja perhe téssi tilanteessa tarvit-
sevat.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten vanhemmat kokivat lapsen sairastumisen
syOpiin vaikuttaneen lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin, joka koostuu lapsen opettaja-op-
pilassuhteesta, koulun vertaissuhteista, luokan ryhméihengesti ja koulun ilmapiirista seka
kodin ja koulun vilisesti yhteistyostd. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena ja
menetelmind oli teemahaastattelu. Haastateltavat olivat lapsisydpédpotilaiden vanhempia
eripuolilta Suomea. Tutkimuksen aineistoa analysoitiin teoriaohjaavalla sisdllonanalyy-
silla.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd perheilld oli hyvin erilaisia kokemuksia siitd, miten
lapsen sairastuminen sydpédn vaikutti lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa. Lapsen
opettaja-oppilassuhteen toimivuuteen vaikutti se, miten paljon opettajalta saatiin tukea ja
erityishuomioita lapsen sairauden aikana. Opettajan riittdvé tiedonsaanti koettiin erittdin
tarkedksi. Osa perheistd olisi kaivannut opettajalta lisdd tukea koulunkdyntiin. Sairasta-
van lapsen koulukaverit suhtautuivat lapseen eri tavoin, osalla suhteet jdivét tdysin, kun
taas osalla kaverit olivat olleet suuri tuki sairastamisen aikana. Luokan ryhmdhengen ja
koulun ilmapiirin osalta osa perheistd koki, ettd lapsen sairastuminen oli vaikuttanut koko
luokkaan ja osalla ei ollut tisté tietoa. Perheilld oli erilaisia kokemuksia koulun ja kodin
vilisen yhteistyon toimivuudesta. Osalla yhteistyd sujui ongelmitta, kun taas osa koki
haasteita yhteistyon toimivuudessa eikd koulu kyennyt vastaamaan perheiden tarpeisiin.

Tutkimuksen tulosten pohjalta voidaan todeta, ettd lapsisyopdpotilaan koulunkdynnin
kdytdntoihin tarvitaan yhteneviisyyttd valtakunnallisesti. Riittdvd tiedonanto lapsen
omalle opettajalle ja vertaisryhmélle on kriittistd, lisdksi myds muun koulun henkil6kun-
nan tiedottaminen on tirkeédd. Perheet toivovat, ettd lapsen yksil6llisid tarpeita huomioi-
taisiin ja ndin lapsen koulunkdynnin sujuvuutta liséttdisiin. Opettajien panostusta kaiva-
taan erityisesti lapsen sosiaalisen kanssakdymisen tukemiseen. On huomioitava, etti
my0s syOpdsairaan lapsen opettaja tarvitsee tukea, jotta han ei jdd asian ja kdytdnnonjér-
jestelyjen kanssa tdysin yksin.

Asiasanat: lapsisyOpédpotilas, infektioeristys, sosiaalinen hyvinvointi, koulun hyvinvoin-
timalli
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1 Johdanto

Taman tutkimuksen aiheena on tarkastella vanhempien kokemusta lapsen syOpéén sairas-
tumisen vaikutuksesta lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa. Suomessa sy&péén sai-
rastuu noin 150 lasta vuosittain, yleisimpid syopid lapsilla ovat leukemiat, aivokasvaimet
ja lymfoomat (Mort 2012). Lapsen sairastuminen syOpéén vaikuttaa koko perheen nor-

maaliin arkeen, my0s sairastuneen lapsen koulunkdyntiin.

Tutkimusta taustoitetaan tarkastelemalla yleisimpid lasten syOpdsairauksia ja niiden ylei-
syyttd sekd sairastumisen vaikutuksia perheen arkeen, itse lapseen ja hdnen ldheisiinsa.
Liséksi teoriaosassa kisitellddn hyvinvoinnin, tarkemmin ottaen sosiaalisen hyvinvoinnin
késitettd, ja sen ilmenemistd koulumaailmassa. Tutkimuksen pohjana kéytetién Allardtin
(1976) muodostamaa hyvinvointimallia ja sen pohjalta muodostettua koulun hyvinvoin-
timallia (Konu 2002). Allardt (1976) mééritti ihmisen hyvinvoinnin koostuvan kolmesta
eri tarpeiden osa-alueesta. Néitd ovat elinolot, sosiaaliset suhteet ja itsensé toteuttaminen.
Sosiaalisen hyvinvoinnin késite yhdistetddn teoriaosassa syopédédn sairastumiseen. Syo-
pain sairastuminen tarkoittaa usein sitd, ettd sairastunut lapsi joutuu jaddmaiin pois kou-
lusta hyvin pitkéksi aikaa. Taméi aiheuttaa lapsessa yksindisyyttd ja eristdytymistd sosi-
aalisesta ymparistostdédn. Hurme ja Laamanen (2014, 3) sekd Mantila, Mdmmeli ja Hut-
tunen (2015, 4) ovat huomanneet, ettd etiopetuksen kautta sairastuneella on mahdollisuus
koulusta poissa ollessaan edelleen olla yhteydessd luokkansa muihin oppilaisiin ja opet-
tajaan. Néin ollen pitkdaikaissairaiden lasten etdopetus edesauttaa asioiden oppimisen li-

siksi vuorovaikutussuhteen yllapitoa muihin oppilaisiin.

Kouluviihtyvyyden huomiointi on erittdin tirkedd kaikkien oppilaiden kohdalla, my0s
muiden kuin syopii sairastavien, koska vithtyminen koulussa on yhteydessé oppilaan it-
setunnon kehittymiseen ja oppimistuloksiin (Ahonen 2008, 195). Vaikka Suomen koulu-
tusjarjestelma on menestynyt hyvin kansainvilisissd vertailuissa ja oppilaat menestyvit
keskiméddrin hyvin opinnoissaan, on todettu, ettd huomattavan suuri osa suomalaisista op-
pilaista on epityytyvdisid kouluun. Kouluun menoa ja sielld oloa ei koeta miellyttavéksi

ja koulu koetaan uuvuttavana (Haapasalo, Vilimaa & Kannas 2010).

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla vanhempien kokemuksia siitd, miten lap-
sen sairastuminen syOpéddn on vaikuttanut lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa.
Néitd ndkemyksid selvitetddn teemahaastattelun menetelmin kautta. Haastattelu toimii

menetelména silloin, kun aihetta on tutkittu vain vdhin eikd saatavia vastauksia voi tietda
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etukéteen (Hirsjarvi & Hurme 2008, 35). Lapsen syOpéén sairastumisen vaikutuksia lap-
sen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa on tutkittu todella vihin. Suoraan tihén teemaan
kohdistuneita tutkimuksia ei 16ytynyt teoriataustaa kartoittaessa. Tdméan aiheen tutkimi-
nen on tirkedd, koska lapsen sosiaalinen hyvinvointi koulussa vaikuttaa hyvin laajalle
elamin eri osa-alueille. Koska lapsisyOpépotilaiden selvitymisprosentti on kasvanut jat-
kuvasti, on tulevaisuudessa Suomessa enenevissd mairin lapsena sydvin sairastaneita ai-
kuisia. Tdmén vuoksi on tirkedd selvittdd yhd enemmaén syovéstd selvinneiden eldmén-
laatua, jotta heitd voidaan tukea oikein ja heiddn kokonaishyvinvointiaan voidaan kehittda

eteenpdin. (Ahomaiki 2018, 15; Blaauwbroek ym. 2007, 123.)



2 Lapsen sairastuminen sydpddn

Lapsen sairastuminen syopédn vaikuttaa koko perheeseen, lapsi ja muut perheenjdsenet
kohtaavat kriisin lapsen sairastuessa. Syopi on eldméaa uhkaava sairaus ja aiheuttaa huo-
mattavaa stressid koko perheelle. Perheen tdytyy totuttautua sairaalamaailmaan ja niin
sanottu normaali eldma j&4 tauolle sairauden vaikuttaessa muun muassa koulussa kdyntiin
ja ystavien sekd koulukavereiden kohtaamisen vdhenemiseen. (Gerali ym. 2011, 270.)
Sairauden myo6téd koko perheen emotionaalinen ahdistuneisuus on hyvin korkealla ja per-
heen tdytyy muokata rutiineitaan, jotta sairaasta lapsesta pystytddn huolehtimaan. Sisa-
ruksilta vaaditaan kykyd muokkautua perheen muuttuneeseen tilanteeseen ja siihen, ett-
eivdt vanhemmat ole endd samalla tavalla saatavilla. (Houtzager, Grootenhuis, Caron &

Last 2004, 499.)

Lapsen syodvin hoitojen aikana jatkuva emotionaalisen ja psyykkisen terveyden arviointi
on erittdin tarpeellista. Tutkimusten avulla on mahdollista saada selville, miten lap-
sisyOpdpotilaat ja heiddn perheensi saavuttavat mahdollisimman hyvén psyykkisen ter-
veyden hoitojen aikana. Yhtend merkittdvina tekijénd toimii sairaalan henkil6kunta, joka
voi tukea perhettd selvidméén sairaudesta ja myohemmin palaamaan normaaliin eldaméén.

(Gerali ym. 2011, 275.)
2.1 Lasten syopien yleisyys ja yleisimmét syovit

Vuosittain Suomessa syopain sairastuu 150-160 lasta (0—16-vuotiasta) ja yleisimpié syo-
pid ovat leukemiat eli verisyovit ja aivokasvaimet. Muita tyypillisid syopid lapsilla ovat
esimerkiksi lymfoomat eli imusolmukekasvaimet ja munuaiskasvaimet. Yleensd lasten
syoville ei 16ydy mitddn selittivad syytd, voidaan ajatella, ettd lapsen syOpdin tarvitaan
monta tekijad, jotka kaikki vaikuttavat samanaikaisesti. Syopédhoidot ovat kehittyneet
niin, ettd sairastuneista lapsista nykydian noin 80 % paranee. (Ahoméki 2018, 15; Lih-

teenmdki 2020; Mort 2012; Sankila 2013; Tapanainen & Rajantie 2016.)

Lasten syovistd noin kolmasosa on leukemioita. ALL:n (akuutti lymfaattinen leukemia)
kohdalla sairauden hoito kestdd kokonaisuudessaan 2,5 vuotta. AML:n (akuutti myelooi-
nen leukemia) hoito puolestaan on kestoltaan 7-9 kuukautta. Lapsilla aivokasvaimia on
todettu viime vuosikymmenien aikana Suomessa keskiméérin 50 vuosittain ja aivokas-
vainten osalta hoitotulokset eivit ole kehittyneet yhtd hyvin kuin muiden kasvainten

osalta. Talld hetkelld kolme neljdstd aivokasvaimesta on mahdollista parantaa pysyvasti



ja hoito perustuu kirurgiseen poistoon. Aivokasvainten hoito heikentéé usein lapsen ela-
ménlaatua muun muassa sen neurokognitiivisten vaikutusten vuoksi. Diagnoosi on tér-
kedd saada varhain, jotta hoitoon pdidseminen tapahtuu nopeasti. On jopa mahdollista, etti
varhaisella diagnoosilla voidaan vaikuttaa merkittivimpien pitkéaikaishaittavaikutusten

ehkdisyyn. (Lohi & Vettenranta 2016.)

Lasten syopien hoito kestdd kuukausista muutamiin vuosiin, jonka aikana lapsella on pal-
jon sairaala- ja kotihoitojaksoja (Ldhteenméki 2020, 13). Hoito Suomessa tapahtuu yli-
opistollisissa sairaaloissa Turussa, Helsingissd, Kuopiossa, Oulussa ja Tampereella. Osit-
tain my0s keskussairaaloissa voidaan hoitaa ja seurata potilaita. (Lohi & Vettenranta
2016.) Lapsisyopdpotilaiden selviytymisprosentti on kasvanut viime vuosikymmeniné ja
tdmén vuoksi selvinneiden lapsisydpépotilaiden lukumiiré kasvaa jatkuvasti (Mort 2012,
11). Koska yhé useampi lapsi selvidd syovistd, on pitkdaikaisvaikutusten tutkiminen en-
tistd tarkedmpéd. 2020-luvun vaihteessa Suomessa oli noin 4500 aikuista, jotka ovat sai-
rastaneet syovén lapsuudessaan ja arvioiden mukaan niitd aikuisia on 2020-luvulla joka

neljidssadas (Lohi & Vettenranta 2016; Lahteenmiki 2020, 11).

LapsisyOpapotilaiden kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tutkiminen on tirkeéé, jotta saavu-
tetaan mahdollisimman kattava kuva lapsisydpéapotilaan ja hinen perheensd mahdollisesti
tarvitsemasta tuesta. Tolkkinen ym. (2018, 1553) huomasivat tutkimuksessaan, ettd Suo-
messa syopdin sairastuneiden lasten kuolleisuus vuosina 2000-2009 oli korkeampi niissa
perheissd, joissa vanhemmat olivat alemmin koulutettuja ja tulot olivat pienemmat kuin
korkean tulotason ja koulutuksen vanhemmat. Tdma on ylléttidva tulos, koska Suomessa
on kattava julkinen terveydenhuolto ja sosiaaliturva seki julkisesti rahoitettu koulutus.
Korkea koulutus voi vaikuttaa terveydenhuollon lukutaitoon ja mahdollisesti hoitoihin
sitoutumiseen ja siihen, ettd lapsen oireisiin reagoidaan herkemmin. Tulotasoon liittyvi

kuolleisuus voi olla yhteydessé henkisiin ja materiaalisiin resursseihin.
2.2 Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheen arkeen

SyOpain sairastuminen ja sairauden hoito asettavat lapsen tdysin uuteen tilanteeseen ja
mullistaa koko perheen eldmén ja arjen. Arkeen tulee mukaan sairaalakédynnit ja kivuliaat
hoidot, sddnnoéllinen ladkitys ja lapsen mahdollinen aggressiivinen kiytds. Lisdksi kou-
lunkdynti voi katketa ja ndin vaikuttaa lapsen sosiaaliseen eldimédn. Lapsen vakava sai-
rastuminen horjuttaa lapsen kokemaa turvallisuuden tunnetta. (Eiser, Eiser & Greco 2002,

215; Koivula & Moren 2020, 31.) Sairastavat lapset voivat sairauden vuoksi joutua
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sairaalaan hyvin pitkien hoitojaksojen ajoiksi ja he joutuvat viettiméén elimainsi melko
eristyksissd infektioeristyksen vuoksi (Ahoméki 2018, 29). Hoitojen vuoksi lapsien puo-
lustuskyky on hyvin alhainen ja tdméin vuoksi he voivat saada herkésti erilaisia infekti-
oita. Infektiot voivat olla syOpéé sairastaville lapsille jopa hengenvaarallisia. Perhe joutuu
rajaamaan paikkoja, joihin he voivat menna ja henkil6itd, jotka perheeseen olisi tulossa
vierailemaan. Talld kaikella on vaikutuksia sairastavan lapsen ja koko perheen sosiaali-
seen ldhipiiriin. Sairaalaan joutuminen keskeyttié lapsen normaalin elédmin, koska he jou-
tuvat silloin osittain eroon perheestiin ja jokapaivéisistd rutiineistaan. (Coyne 2006, 328;

Upton & Eiser 2006, 10.)

Vakava sairastuminen aiheuttaa hyvin usein lapselle stressid. Stressi mééaritellddn rasi-
tukseksi, kuormittavuudeksi ja paineeksi, joka voi aiheuttaa erilaisia fysiologisia ja
psyykkisid oireita, kuten sairastelua. (Poijula 2007, 19-20.) Sydpéddiagnoosin saaminen
on lapselle traumaattinen tapahtuma, joka vaikuttaa lapsen hallinnan, turvallisuuden ja
eldman jatkuvuuden tunteeseen. Lahes kaikki traumaattisia tapahtumia kohtaavista saavat
tdstd jonkinlaisia reaktioita, kuten kehityksen hiiridité, stressihdirifitd, masennusta, pel-
kotiloja tai vihaa. (Poijula 2007.) LapsisyOpépotilaat yrittivit selviytyd diagnoosin tuo-
man emotionaalisen kuorman sekd mahdollisten fyysisten ja psyykkisten vaikutusten
kanssa. Muun muassa kipu ja energian puute voivat vaarantaa lapsen eliménlaadun. (Ge-

rali ym. 2011, 270.)

Sairastumisen lisdksi suuri stressin aitheuttaja on sairaalan joutuminen ja jokainen lapsi
kokee sen omalla tavallaan. Sairaalaan joutuminen aiheuttaa ahdistuneisuuden tunnetta
suuressa osassa lapsia, vaikka sairaala olisi lapselle ennestéén tuttu. Coynen (2006, 330)
mukaan téstd voi padtelld, ettd sairaalan ja sielld tapahtuvien toimenpiteiden tuttuus ei
aina helpota lapsen reagointia sairaalaan joutumiseen. On hyvin tirkedd, ettd hoitajat
kayttavit lasten kanssa yksilokeskeisid ldhestymistapoja, ndin lapsen stressid on mahdol-
lista vahentdd. Hoitajien tulisi antaa tarkkaa tietoa tilanteesta ja toimintatavoista vanhem-
mille, jotta he puolestaan voivat auttaa helpottamaan lapsen ahdistusta. Hyvé keskustelu-
yhteys henkilokunnan ja lapsen vélilld auttaa lasta ymmaértiméaédn toimenpiteitd ja néin
alentaa lapsen kokemaa stressid. Lisdksi pitdd panostaa siithen, ettd lapsen suhteet sairaa-
lan ulkopuolelle esimerkiksi kavereihin ja perheeseen pysyvét ylld. (Coyne 2006, 334-
335))

Kouluikdisilla lapsilla on paljon erilaisia pelkoja sekd huolia sairaalaa ja sinne joutumista
kohtaan. Sairaalaan joutuminen herittdékin lapsessa paljon huolta. Suuria huolta ja
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pelkoa aiheuttavia aiheita ovat esimerkiksi vanhemmista eroon joutuminen, kivut, uusi ja
vieras ymparisto, lilkkkumattomuus, kontrollin menetys seké tulevat tutkimukset ja hoito-
toimenpiteet. Lapset tarvitsevat heiddn ikétasolleen sopivan médrén tietoa tilanteesta ja
heididn mielipiteensd on otettava huomioon hoidon suunnittelussa. On tirkedd, ettd sai-
raalaympadristosta tehtdisiin mahdollisimman lapsikeskeinen ja timaé asia onkin kehittynyt
paljon aiempaan verrattuna. Sairaalassa ollessaan lapsi kaipaa kotiaan ja sen tavallisia

asioita, kuten ruokailuja, lemmikkeja ja omaa huonettaan. (Coyne 2006, 326-329.)

Lapsen sairastuminen syopaan vaikuttaa koko perheeseen, esimerkiksi vanhemmat jou-
tuvat kohtaamaan suuren emotionaalisen kuormituksen eldessdin diagnosoinnin ja syo-
pahoidot lipi lapsensa kanssa (Eiser ym. 2002, 215). Parkkali (2007, 41) toteaa pro gradu
-tutkimuksessaan, ettd ainakin toinen syOpésairaan lapsen vanhemmista jii pois ansio-
tyOstédn, koska lapsi ja ainakin toinen vanhempi viettévit pitkid hoitojaksoja sairaalassa.
Emotionaalisen kuormituksen lisdksi vanhemmat kohtaavat arjen uudelleenjérjestelyn
tydeldmédn ja muiden perheen arkirutiinien suhteen. Tdhédn arjen uudelleenjérjestimiseen
he tarvitsevat ammattilaisten tukea ja yksi heitd tukevista henkildistd on yliopistollisen

sairaalan kuntoutusohjaaja.

Nordbergin ja Bomanin (2008) mukaan lapsen sydpéén sairastuminen lisdd huomattavasti
todenndkoisyytti sille, ettd vanhemmille tulee oireita, jotka yleensd luokitellaan kuulu-
viksi posttraumaattiseen stressihdirioon. Nditd oireita ovat muun muassa vilttely ja kor-
kea ahdistuneisuus. Nama oireet voivat vaikuttaa sithen, miten vanhempi pystyy huoleh-
timaan lapsista tai itsestddn. Vanhempien ahdistuneisuuden taso vaihtelee riippuen siité,
kuinka pitka aika lapsen diagnosoinnista on. Vuoden sisélld lapsen diagnoosin saannista
noin 25 % vanhemmista koki ahdistavia ja tungettelevia ajatuksia lapsen sairaudesta yhti
paljon kuin posttraumaattisen stressihdirion potilaat heiddn omasta traumastaan. Mité
enemmaén aikaa on kulunut, sitd alhaisempi ahdistuneisuuden taso on. On kuitenkin huo-
mioitava, ettd pieni ryhmé vanhemmista kokee ahdistusta ja stressid lapsen sairastumi-

sesta vield vuosienkin jélkeen. (Nordberg & Boman 2008.)

Lapsen sairastumisen aiheuttamat stressireaktiot voivat vaikuttaa joihinkin vanhempiin
pysyvisti. Onkin tirkeédd, ettd ammattilaiset eivit oleta automaattisesti esimerkiksi suku-
puolen vaikutusta tdhén liittyen, vaan ottavat huomioon myds yksilollisen vaihtelun. Néin
on mahdollista ottaa huomioon yksilon omat tarpeet ja tukea niiti. (Nordberg & Boman

2008, 273.)



Sairastuneen lapsen ja vanhempien liséksi syopd vaikuttaa sisaruksiin. Sydpédsairaiden
lasten sisarukset joutuvat eldmdin hyvinkin pitkid aikoja toissijaisessa asemassa, koska
vanhemmat tarvitsevat voimavaransa syopai sairastavasta lapsesta huolehtimiseen. Sisa-
rukset voivat kokea kateutta ja vaille jddmistd. He reagoivat yleensa vallitsevan tilanteen
ja heiddn asemansa muuttumiseen sekd sisaruksen sairastamiseen hyvinkin vahvasti.
(Koivula & Moren 2020.) Koska sisarusten on vaikeaa tdysin ymmaértdd sisaruksen sai-
rautta, on riskind, ettd terveelle sisarukselle kehittyy pelkoja sairautta kohtaan. Sisaruksen
sairauden aiheuttama ahdistus voi heijastua my0s erilaisina fyysisind oireina. Néitd voi
aiheuttaa esimerkiksi se, ettd syopdd sairastavan lapsen fyysiset oireet saavat aina van-
hemmilta paljon huomiota. Sisarukset kokevat lukuisia ahdistavia, mutta myds ristiriitai-
sia tunteita, kuten pelkoa, kateutta, vihaa ja syyllisyytti sisaruksen sairaudesta. (Houtza-

ger ym. 2004; Mort 2012, 16.)

Lahteenméki, Sjoblom, Korhonen ja Salmi (2004b, 1011) havaitsivat tutkimuksessaan,
ettd pian diagnoosin saamisen jélkeen terveilld sisaruksilla ilmeni monimuotoisia kay-
tosongelmia. Ajan kuluessa ndmé ongelmat kuitenkin vahenivit. Myos Alderfelr ja Hod-
ges (2010, 77) toteavat, ettd huomattavalle osalle lapsisyOpépotilaiden terveistéd sisaruk-
sista muodostuu erilaisia kdytdsongelmia, kuten esimerkiksi aggressiivisuutta ja ahdis-
tuksen sekd vetdytymisen oireita sekd posttraumaattisen stressin oireita. Ahdistuneisuu-
den osalta sy0pda sairastavien lasten sisarukset eivit kuitenkaan erotu muusta populaati-
osta. Perhe ja lapsen resilienssi vaikuttavat siithen, milla tavalla sisarusten on mahdollista
sopeutua muuttuneeseen tilanteeseen (Houtzager ym. 2004, 499). Resilienssi tarkoittaa
yksilon sopeutumiskykyd ja myOnteistd parjadmistd, joka mahdollistaa yksilon toiminta-

kyvyn vastoinkdymisid kohdatessa (Joutsinniemi & Lipponen 2015).



3 Lapsen sosiaalinen hyvinvointi koulussa

Réisénen-Ylitalon (2015) mukaan hyvinvointi on psyykkinen, fyysinen ja sosiaalinen ko-
konaisuus, jossa kaikki ndmé osa-alueet vaikuttavat ihmisen kokemaan kokonaishyvin-
vointiin. Erik Allardt (1976) on mééritellyt hyvinvoinnin kisitteen tarpeiden mukaan eli
hyvinvoinnin taso maérittyy aina riippuen siitd, miten hyvin ihmisen tarpeet saadaan tyy-
dytettyd. Hyvinvoinnin taso kasvaa siis sitd mukaa, miten tarpeita saadaan tyydytettyd
(Allardt 1976; Janhunen 2013, 19). Allardt (1976) on mééritellyt hyvinvoinnin koostuvan
kolmesta eri tarpeiden osa-alueesta: elinoloista (having), sosiaalisista suhteista (loving)
sekd itsensd toteuttamisesta (being) (Janhunen 2013, 20; Konu 2002, 19; Réisédnen-Yli-
talo 2015, 22). Allardtin mukaan ihmisilld on tarve olla osa sosiaalisten suhteiden verkos-

toa, jonka sisélld on mahdollista vélitti4 toisista ja ilmaista siti.

Tdmén tutkimuksen pohjana kiytetddn Allardtin (1976) hyvinvointimallia ja Konun
(2002) koulun hyvinvointimallia, joka on muodostettu kdyttden Allardtin mallia. Konun
(2002) muodostama koulun hyvinvointimalli on sovittanut Allardtin (1976) hyvinvointi-
mallin koulumaailmaan. Mallissa yhdistetdén kasvatus, hyvinvointi ja koulusaavutukset,
jokaisella hyvinvoinnin alueella (having, loving, being) vaikuttavat koulutus ja kasvatus.
Kouluhyvinvointimalli jakautuu neljadn osa-alueeseen, joita ovat koulun olosuhteet, so-
siaaliset suhteet, itsensd toteuttamisen mahdollisuudet sekd terveydentila. Tdssd tutki-
muksessa keskitytddn nimenomaan kouluhyvinvoinnin sosiaalisiin suhteisiin, jotka liitty-
vit thmisen tarpeeseen olla yhteydessd muihin ihmisiin ja muodostaa sosiaalisia suhteita.
(Konu 2002.) Koulun hyvinvointimallissa sosiaaliset suhteet pitdvat sisdlladn muun mu-
assa opettajan ja oppilaan vilisen suhteen, kouluilmapiirin, oppilaiden véliset suhteet (pi-
tavit sisdllddn ryhméidynamiikan ja kiusaamisen) sekd kodin ja koulun viliset suhteet.

(Konu 2002, 44-45; Rdisdnen-Ylitalo 2015, 23.)

Janhunen (2013, 17) on todennut, ettd kouluhyvinvointia voi tarkastella kokonaishyvin-
voinnin ndkdkulmasta. Talloin sithen yhdistyy psyykkinen, fyysinen seki sosiaalinen hy-
vinvointi. Ahosen (2010, 29) mukaan oppilaiden hyvinvointi voi koulun myoti kasvaa tai
vahentyd. Téssd tutkimuksessa oppilaan sosiaalinen hyvinvointi koulussa koostuu opet-
tajan ja oppilaan vélisestd suhteesta, oppilaiden vélisistd suhteista, kodin ja koulun vili-
sestd yhteistyostd sekd kouluilmapiiristd. Tdmén pohjana on kéytetty Konun (2002), Réi-

sdnen-Ylitalon (2015) ja Ahosen (2010) tekemié tutkimuksia.



3.1 Opettaja-oppilassuhde

Koulumaailmassa lapsi kokee jatkuvasti muutoksia luokassa, lukujérjestyksissd, sdin-
noissd, kavereissa sekd opettajissa. Tdmidn vuoksi lapsen suhde opettajaan muuttuu jat-
kuvasti vuosien aikana. Nuorempana lapsilla on tarve aikuisen ohjeistukselle, mutta lap-
sen vanhetessa lapsi oppii itse ohjeistamaan itseddn. Opettajan rooli lapsen eldmaissé siis
muuttuu jatkuvasti muun muassa sen perusteella, minkéd ikdinen lapsi on ja mitkd hdanen
sen hetkiset tarpeensa ovat. (Jerome, Hamre & Pianta 2009, 916-917.) Opettaja-oppilas-
suhteeseen vaikuttavat myos yksilot, joidenkin kanssa suhteesta muodostuu tiiviimpi kuin
toisten (Jerome ym. 2009, 933). Lapset ja varsinkin nuoret kaipaavat eldméaansi aikuisia,
jotka tukevat ja ohjaavat heitd koulussa ja eldmissddn. Heille opettajan antama tuki ja
kannustus on hyvin merkityksellisti muun muassa koulunkéynnin kannalta. Oppilaat,
jotka pitivét opettaja-oppilassuhdettaan hyvéna, ovat kertoneet menestyneensé opinnois-
saan paremmin (Haapasalo ym. 2010, 147). Opettajan antama tuki oppilaille vaikuttaa

siis oppilaiden oppimistuloksiin (Minkkinen 2015).

Liséksi Janhusen (2013, 82) tekemdssd tutkimuksessa kivi ilmi, ettd oppilaat kokevat
opettajien kannustuksen vaikuttavan siihen, kuinka hyvin oppilaat viihtyvit koulussa ja
kuinka motivoituneita he ovat koulunkdynnin suhteen. Kouluviihtyvyyttd tarkastellessa
on tarkedd huomioida, ettd opettajan toiminnalla voi olla oppilaan viithtyvyyteen saman-
lainen merkitys kuin vertaisryhmélld (Minkkinen 2015, 78). Opettajan ja oppilaan vélinen
suhde vaikuttaa lapsen kognitiivisten ja sosiaalisten taitojen kehitykseen. Téstd huoli-
matta vain muutamissa tutkimuksissa on tutkittu timén suhteen koko kehityskaarta, li-
saksi koulun ja kodin véliset suhteet ovat olleet erittdin vahalld tutkimuksella. (O’Connor
2010, 208.) Réisdnen-Ylitalon (2015) mukaan opettajan ja oppilaan vélisessd vuorovai-
kutuksessa lapsi kasvaa, oppii ja muodostaa omaa identiteettiddn. On huomattu, etté ala-
ja yldkoululaisten mielipiteet siitd, kuinka oikeudenmukaisesti opettajat kohtelevat oppi-
laita, vaihtelevat. Alakoululaisista suurin osa oli sitd mieltd, ettd oikeudenmukaisuus to-

teutuu, kun taas ylakoululaisista tdta mielté oli véhén alle puolet. (Rdisdnen-Ylitalo 2015.)
3.2 Koulun vertaissuhteet

Salmivallin (2005) ja Laineen (2005, 195) mukaan vertaiset ovat henkil6itd, jotka ovat
yksilon kanssa sosiaalisessa, kognitiivisessa ja emotionaalisessa kehityksessd melko sa-
malla tasolla. Tdmi ei tarkoita, ettd vertaisten tulisi olla yksiléiden kanssa tiysin saman

ikaisid, vaikka usein ndin onkin. Vertaissuhteita ovat esimerkiksi suhteet koululuokassa
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tai tyOpaikalla. Vertaissuhteiden merkitys lapsille ja nuorille on suuri, niiden kautta lapsi
saa kokemusta kumppanuudesta, ongelmanratkaisukyvysti sekid emotionaalisesta tuesta
(Wentzel, Baker & Russell 2014). Vertaisryhmissa toimiminen on lapselle hyvin merki-
tyksellistd sosiaalisten taitojen oppimisen kannalta. Ryhméssd on mahdollista vertailun
kautta muun muassa oppia itsestddn ja opetella ryhméssad toimimista. Tdmé sosiaalinen
kanssakdyminen on yhteydessa lapsen psykososiaaliseen kehitykseen. (Laine 2005, 206;
Salmivalli 2005.)

Kavereiden ja sosiaalisten suhteiden merkitys lapsen koulunkédynnille on tirked. Vertais-
ryhmad ja yhteinen koulunkdynti antavat oppilaalle yhtendisyyden tunteen ja tima lisdd
koulunkdynnin mukavuutta. Oppilaiden mukaan kaverisuhteilla on merkitystd koulu-
kéyntiin ja yhteenkuuluvuuden tunteeseen. Oppilaat myds kokevat, ettd kavereilla on vai-
kutusta siithen, miten yksilo tulee menestymién tulevaisuudessa. (Janhunen 2013, Mink-
kinen 2015, 67.) Réisdnen-Ylitalon (2015) tutkimuksessa huomattiin, ettd oppilaat olivat
tyytyvéisid luokkakaverisuhteisiin. Alakoululaiset ovat hieman tyytymattomampié kave-
risuhteisiinsa luokassa kuin yldkoululaiset, mutta tdmi johtuu mahdollisesti alakoulun

vakiintumattomasta sosiaalisesta vuorovaikutuksesta.

Vertaissuhteet voivat vaikuttaa lapseen positiivisesti tai negatiivisesti. Toisaalta ne voivat
olla tuen ja ilon ldhde, mutta vélill4 aiheuttaa ahdistusta ja huonoja kokemuksia. Hyvit
vertaissuhteet vaikuttavat lapseen myonteisesti esimerkiksi mindkuvan rakentamisen
kautta. Vertaisryhmissa lapsella on mahdollisuus késitelld tunteitaan, opetella sosiaalisia
taitoja sekd harjoitella erilaisia rooleja. Vertaisryhméssd toimiminen opettaa lapselle
my0s itsetuntemusta ja vertailua. (Laine 2005, 206; Réisénen-Ylitalo 2015, 39.) Vertai-
silta saatu hyviksynté on yhteydessa lasten motivaatioon ja akateemiseen toimintaan kou-
lussa (Wentzel ym. 2014). Ahosen (2008, 199) mukaan lapsi on koulussa jatkuvasti sosi-
aalisten suhteiden ympér6iméana ja lapsen asema, kdyttdytyminen ja sosiaaliset taidot ovat

yhteydessa sithen, miten hdnet hyvéksytédn osaksi ryhmaa.

Mikali lapsi jad vertaisryhmén ulkopuolelle, hén ei paése harjoittelemaan tarkeitd sosiaa-
lisia taitoja (Salmivalli 2005, 33). Sosiaalisten suhteiden toimimattomuus, kuten vertais-
ryhmén ulkopuolelle jadminen, ilmenee muun muassa koulukiusaamisena (Konu 2002),
joka aiheuttaa lapselle stressid ja sen, ettd lapsi ndkee itsensd ja muut negatiivisina (Réi-
sdnen-Ylitalo 2015). Kiusaaminen on jatkuvaa ja tahallista aggressiivista kiyttdytymista
toista ihmistd kohtaan. Kiusaamisessa osapuolten voimasuhteet ovat epatasapainossa. Ne
oppilaat, joita kouluaikana kiusataan, ovat muita masentuneempia, yksindisempid ja
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ahdistuneempia. Kiusaamisesta johtuvat negatiiviset seuraukset voivat nakyé vuosienkin
kuluttua ja varsinkin pitkdkestoisena kiusaaminen on lapsen tervettd kehitystda uhkaavaa.
Useimmat tutkimukset osoittavat, ettd 5-15 prosenttia peruskouluikiisisti lapsista on kiu-
sattuja. (Laine 2005, 216; Salmivalli 2010, 2016.) Lapselle tai nuorelle jatkuva vertais-
ryhmén aiheuttama ndyryytys on yksi traumaattisimpia tapahtumia, mité sen ikdiset voi-
vat kohdata. (Salmivalli & Peets 2009, 322.) Janhunen (2013, 80) on huomannut, ettd
lapset pitdvét vertaisryhmén ulkopuolelle jddmistd uhkana, koska se yhdistettiin kiusaa-

misen kohteeksi joutumiseen.
3.3 Sosiaalinen ilmapiiri koulussa

On ehdotonta, etti koulussa oppilaat tuntevat turvallisuuden tunnetta, kuuluvansa koulu-
yhteis60n ja suurimman osan ajasta ajattelee koulunsa olevan kiva paikka (Ahonen 2008,
208). Taman suhteen suuressa roolissa on koulun ilmapiiri. [lmapiirid termind on kuvattu
muun muassa sanoilla henki, tunnelma ja ajatustapa. Kaikissa yhteisoissi, kuten koulussa
ja tyopaikalla, on jonkinlainen ilmapiiri. (Ahonen 2008, 197.) Janhusen (2013, 80) mu-
kaan koulun ilmapiiri on yksi tekijé, joka vaikuttaa koulussa yhteisollisyyden kokemi-
seen. Koulun sosiaalinen ilmapiiri ja yhteenkuuluvuuden tunne vaikuttavat sithen, kuinka
motivoituneita oppilaat ovat opiskelemaan ja miten opinnot sujuvat. Oppilaat kokevat
kouluun ldhtemisen helpommaksi ja mielekkddmmaéksi silloin, kun koulun sosiaalinen

ilmapiiri on hyva. (Janhunen 2013, 69.)

Ahonen (2008, 208) huomasi tutkimuksessaan, ettd koulun ilmapiiri vaikuttaa siihen,
kuinka paljon lapsi pitdd koulunkdynnistd. Turvallisessa ja muuten hyviasséd ilmapiirissi
vuorovaikutussuhteet toimivat ja toisia kohtaan kéyttdydytdan ystavillisesti. Tama lisda
yhteisossd yhteisollisyyden tunnetta. Silli on myds yhteys lapsen itsetuntoon ja hyvin-
vointiin. (Konu 2002; Réisidnen-Ylitalo 2015, 41.) Niissd ryhmissé, joissa ilmapiiri on
myonteinen, oppilaat tukevat toisiaan, yhteistyd on luonteva osa oppimista, ristiriidat ké-

sitellddn avoimesti ja oppilaat vithtyvét luokassa (Laine 2005, 241).

Réisénen-Ylitalon (2015, 42) mukaan on opettajan tehtivi vaikuttaa positiivisesti oppi-
lasryhmén sosiaaliseen ilmapiiriin ja tasa-arvon toteutumiseen. Suomessa kouluissa val-
litseva ilmapiiri koetaan yleisesti kielteiseksi ja tytot pitdvét koulunkdynnistd poikia
enemmin (Ahonen 2008). Nyky-yhteiskunnassa oletetaan, ettd koulujérjestelmén kautta

kehitetdén yksilon kokonaista hyvinvointia ja tdmén seurauksena on huomattu, ettd
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koulujdrjestelmét eivdt valttdmattd endd pysty vastaamaan nykyajan asettamiin haastei-

siin (Ahonen 2010, 31).
3.4 Kodin ja koulun vilinen yhteistyo

Kodin ja koulun vélisen yhteistyon tavoitteena on muun muassa lisitd kouluyhteison tii-
viyttd ja hyvinvointia sekd tukea oppilaan oppimista. Kodeista saatu tieto auttaa opettajaa
tuntemaan oppilaansa entistd paremmin ja ndin toteuttaa opetusta lasta tukien. Vanhem-
mille tiivis yhteisty0 mahdollistaa tiedonsaannin lapsen oppimisesta ja sen tukemisesta.
(Réisdnen-Ylitalo 2015, 43.) O’Connor (2010, 209) on huomannut, ettd kodin ja koulun
vélinen yhteisty0 ja kontaktien méérit ovat yhteydessd opettaja-oppilassuhteen laatuun.
Hyvéaa opettaja-oppilassuhdetta tukee tiivis yhteistyd lapsen kodin kanssa, talldin opettaja
voi ndhda lapsen kéyttdytymisen positiivisempana ja ymmartaa sitd paremmin (O’Connor

2010).

Réisdnen-Ylitalon (2015) tutkimuksessa oppilaat arvioivat positiivisesti vanhempien
kiinnostusta heidin koulunkdyntififin kohtaan. Vanhemmilta on saatu tukea ja kannustusta
pitkin koulupolkua. Hyva yhteisty6 koulun ja kodin viélill4 on suuri tuki oppilaan koulun-
kdynnille. Vanhempien antama tuki lapsen oppimiselle ja sen kehitykselle on myds yh-

teydessd opettaja-oppilassuhteeseen (O’Connor 2010, 190).
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4 Syopidn sairastumisen vaikutukset koulunkéyntiin ja sosiaaliseen hyvinvointiin

Lapsen suhtautuminen koulunkdyntiin voi muuttua hyvinkin paljon hénen sairastuessa
syopdin. Yleensd koulu koetaan paikaksi, jossa oppilailla on mahdollisuus tavata vertai-
siaan ja saada sosiaalista tukea, mutta syopad sairastavat lapset voivat kokea koulunkayn-
nin tehtdvéksi, jota voi olla jopa mahdotonta saada toteutettua. Sairaalassa pidettavit kou-
lutunnit voivat kasvattaa ndiden lasten psyykkistd kuormaa entisestdin. (Gerali ym. 2011,

274.)
4.1 Vaikutukset lapsen koulunkédyntiin

Pitkdaikaissairauden ja sen hoitojen vuoksi normaali koulunkdynti voi katketa hyvinkin
pitkéksi aikaa ja koulusta voi joutua olemaan pois pitkid aikoja. Nykyadn hoidot kuitenkin
mahdollistavat paremmin sen, ettd lapsi pystyy osallistumaan normaaliin opetukseen.
(Sandeberg, Wettergren, Bjork, Arvidson & Johansson 2013, 1307.) Sy6pidiagnoosin
saaminen muuttaa lapsen eldmin hoitojen ajaksi ja myds hoitojen paityttyd. Koulun-
kéynti voi antaa lapselle merkityksen tunteen ja tunteen normaaliudesta (Selwood, Hems-
worth & Rigg 2013, 14). Asiantuntijat suosittelevatkin syopéa sairastaville lapsille mah-
dollisimman nopeaa paluuta kouluun jo hoitojen aikana, mikili se vain on hoitojen puo-
lesta mahdollista. Timé antaa lapselle turvallisuuden tunteen, tukee psykososiaalista so-

peutumista tilanteeseen ja uskoa tulevaisuuteen ilman syopaa. (Mottonen 2020, 19.)

Poissaoloja syOpéd sairastavan lapsen omasta koulusta tulee kuitenkin vaistdmatta sairaa-
lakdyntien ja muiden mahdollisten infektioiden vuoksi (Upton & Eiser 2006, 10). Koulun
vertaisryhmaad ja opettajia tulee kannustaa pysymaéén yhteydessa syopaa sairastavaan lap-
seen myd0s sairaalajaksojen aikana, jotta kontakti omaan kouluun sdilyy katkeamattomana
(Soejima ym. 2015, 1101). Koulun henkilékunnan on tirkedd ymmairtdd koulutuksen
joustavan jdrjestdmisen positiivinen merkitys syopéd sairastavalle lapselle ja hdanen kou-

lunkdynnilleen (Hay, Nabors, Sullivan & Zygmund 2015, 3).

Perusopetuslaissa mairitetddn, ettd kaikilla on oltava samanlaiset mahdollisuudet oppi-
miseen ja koulutukseen ja tdmé koskee my0s pitkdaikaissairaita. Erikoissairaanhoidossa
olevan lapsen opetus jérjestetddn ensisijaisesti lapsen omassa koulussa ja sairaalan sijain-
tikunta on velvollinen jarjestimiin lapselle opetusta mahdollisuuksien mukaan lapsen
terveydentila huomioon ottaen. (Perusopetuslaki 4 a §, 30.12.2013/1267.) Pitkdaikaissai-

raan lapsen opetusta voidaan jérjestdd esimerkiksi sairaalakoulussa, kotiopetuksessa tai
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etdopetuksessa. Ndiden kadyttoon ja méiédradn vaikuttavat muun muassa kuntataloudelliset
tekijét ja esimerkiksi opettajien kyky ja uskallus toteuttaa etdopetusta. (Hurme ja Laama-

nen 2014, 34.)

Suomessa lapsisyopépotilaiden koulutuksesta vastaa lapsen kunta, jonka vastuulla on jar-
jestdd koulutusta silloin, kun lapsi ei voi osallistua opetukseen omassa koulussa. Lapselle
koulutusta jarjestdd oman koulun lisdksi sairaalakoulu. (Harila-Saari ym. 2007, 3522.)
Sairaalakoulun opetus tukee lapsen kokonaiskuntoutusta ja oppimista. Opetusta suunni-
tellaan hyodyntiden hoitohenkilokunnalta saatavia valttdmattomia tietoja lapsen voinnista.
Lapselle on taattava opintojen jatkuvuus my®ds silloin, kun ryhméiopetukseen osallistumi-
nen ei ole mahdollista tai lapsi ei ole sairaalassa. Télldin vaihtoehtona on oman koulun
jarjestdmai kotiopetus. (Koivula, Matilainen, Raevuori & Stenvall-Vihervuori 2020.) Ta-
hon, joka vastaa oppilaan opetuksen jdrjestdmisestd, tulee moniammatillisessa yhteis-
tyOssd sairaalan sijaintikunnan kanssa sopia lapsen opetuksesta ja lapsen siirtymisesta ta-

kaisin oman koulunsa opetukseen (Perusopetuslaki 4 a §, 30.12.2013/1267).

Aina sy0Opaé sairastavan lapsen fyysinen ldsndolo omassa koululuokassa infektioeristyk-
sen vuoksi ei ole mahdollista, vaikka yhteydenpito omaan luokkaan on erittdin tirke&a.
Yhtend ratkaisuna tdhdn on pidetty mahdollisuutta etdopetukseen. Etdopetuksen kautta
my0s muilla oppilailla on mahdollisuus nidhdé etddltd muutokset sairastuneessa oppi-
laassa (esimerkiksi hiusten 1&8ht6) ja néin sairastaneella on helpompi palata luokkaansa
hoitojen péityttyd. Etdopetuksen hyodyistd huolimatta sitd on kaytetty pitkdaikaissairaan
koulutuksessa melko vdhén. Sairastuneen lapsen koulunkdynnin jérjestimiseksi aloitet-
tiin vuonna 2012 eSKO-hanke, jonka tavoitteena on vakiinnuttaa etdopetus yhdeksi tyo-

tavaksi sairaala- ja kotiopetuksen rinnalle”. (Mantila ym. 2015, 4-6).

Kunnan resurssien liséksi etdopetuksen kdyttoon vaikuttavat opettajien asenteet ja kyvyt
kéayttdd tietotekniikkaa. Nummenmaa (2012, 9) on todennut, ettd etdopetukseen suhtau-
tuvat myOnteisemmin nuoret opettajat. Voi olla, ettd vanhemmat opettajat yleisesti eivit
luota omiin tietoteknisiin taitoihinsa tai kiinnostusta uuden asian opetteluun ei enda 16ydy.
Kuitenkin 90 % opettajista on halukkaita jérjestdméén etdopetusta silloin, kun oppilas on
sairastunut pitkdaikaissairauteen. Yleisesti ottaen monet opettajat kuitenkin suhtautuvat

varauksellisesti tai jopa kielteisesti etdopetukseen. (Nummenmaa 2012.)

SyOpédidn sairastumisella ja hoitotoimenpiteilld on suoria ja pitkdaikaisia vaikutuksia lap-

sen koulunkdyntiin, koska hoidot voivat aiheuttaa lapselle fyysisid, psyykkisid ja
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sosiaalisia hankaluuksia. Aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu, ettd syovéstd selvin-
neet lapset voivat kohdata kdytosongelmia ja oppimisvaikeuksia. Opettajilla, jotka syopaa
sairastavaa lasta opettavat, tulee olla riittdvésti tietoa syovistd ja sen aiheuttamista sivu-
vaikutuksista. Opettajien tulee tiedostaa, miten niméa hankaluudet voivat vaikuttaa lapsen
oppimiskykyyn, jotta he voivat ottaa nima asiat huomioon opetuksessa ja sen suunnitte-
lussa. (Gartin & Murdick 2009, 28-31; Yilmaz ym. 2014, 382.) Lapsisydpépotilaat tar-
vitsevat useammin tukiopetusta ja potilaat itse ovat kokeneet, ettd he ovat saaneet siti
litan vdhédn (Lahteenméki, Huostila, Hinkka & Salmi 2002, 1233). Koulu pystyy parhai-
ten vastaamaan lapsen tarpeisiin toimimalla moniammatillisen tiimin voimin pohtien lap-
sen tarvetta erityisopetukselle. Lapsen hoitojen aikana tdmén tiimin pitéisi olla yhtey-
dessi lapsen perheeseen ja sairaalaan, jotta he voivat tarvittaessa uudelleen pohtia koulu-
tuksen jarjestamistd. (Hay ym. 2015.) On todettu, ettd syOpédd sairastaneet lapset eivit
joutuneet uusimaan luokka-astettaan useammin kuin muut samaan ikdryhmééin kuuluvat

lapset (Bonneau ym. 2011, 138).
4.2 Vaikutukset lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa

Syopééd sairastavan lapsen oma koulu, opettaja ja koulukaverit edustavat lapselle normaa-
lia eldmaa ja arkea. Tdmin vuoksi on tirkedd, ettd sairastavan lapsen koulunkdyntid to-
teutetaan yhdessd lapsen oman koulun kanssa. Koulu on osa lapsen ja perheen tavallista
arkea ja se edustaa lapselle toivoa ja tulevaisuutta. (Koivula ym. 2020, 69.) Koulujirjes-
telyjd suunnitellessa tulee huomioida lapsi ja perhe. Lapsi on aktiivinen vaikuttaja omassa
kontekstissaan, eikd ole vain passiivinen osa ympdristdddn. (Gorin & McAuliffe 2009,

34))

Bolesin ym. (2017, 557-560) mukaan koulunkéynti sy0pdhoitojen aikana koetaan yksi-
ndiseksi ja erilaiseksi verrattuna normaaliin koulunkdyntiin. Koulussa kdynti ja opintojen
teko on koettu monimutkaiseksi sairauden ja sairaalassa olon vuoksi. Koulun sujuvuus
kertoo lapsen eldminlaadusta, koska poissaolot, sosiaalinen eristdytyminen ja fyysiset
muutokset ovat yhteydesséd koulumenestykseen (Bonneau ym. 2011, 135). Lapsen sairas-
tuttua syOpdén ja hoitojen alkamisen jélkeen lapsen palatessa kouluun, lapsi voi huomata,
ettd hdnen akateeminen suoriutumisensa on heikentynyt. Lapsi voi silti odottaa, ettd ha-
nen suoriutumisensa olisi aiemmalla tasolla ja on tarkeéd, ettd koulun henkilokunta tun-
nistaa lapsen odotukset ja vastaa niihin lasta tukien. (Selwood ym. 2013, 18.) Sydpé ja

sen hoidot voivat aiheuttaa lapselle oppimisvaikeuksia, poissaoloja opetuksesta ja
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akateemisen suoriutumisen heikentymistd (Brown, Bolen, Brinkman, Carreira & Cole

2011, 150).

Maria Laakso (2009, 41-43) huomasi pro gradu -tutkimuksessaan, ettd syopad sairasta-
vien lapsien vanhemmat toivoivat, ettd lapsen oman koulun opettaja ja oppilaat voisivat
olla mukana lapsen eldméssid my0s sairauden aikana. Vanhemmat pitivét hyvin merkitta-
viand koulun yhteydenpitoa ja kokivat tdmdn vaikuttavan lapsen henkiseen selviytymi-
seen. LapsisyOpépotilaan kouluun paluu ja uudelleenintegraatio kouluun tulisi aloittaa
mahdollisimman pian diagnoosin saamisen jédlkeen, ja tdimadn vuoksi koulut tarvitsevat
asiaankuuluvaa tietoa ja tukea terveydenhuollon puolelta (Selwood ym. 2013, 18). Van-
hemmille on hyvin tarkedd, etti sairastavan lapsen oman koulun opettaja ja oppilaat tie-
tdvit syovin sairastamisesta ja sen hoidosta. Tdmédn tiedon anto helpottaa oppilaita ja
opettajaa kisittelemddn asiaa sairastavan lapsen kanssa ja ymmaértiméén, ettd syovin
hoito on pitkd prosessi. Tdimad myds helpottaa syopdin sairastuneen lapsen paluuta kou-

luun hoitojen aikana tai niiden jidlkeen. (Soejima ym. 2015, 1104.)

Brown ym. (2011, 161) huomasivat tutkimuksessaan, ettd opettajat, jotka kokivat epavar-
muutta ja tiedonpuutetta syopéd sairastavan lapsen suhteen, kokivat itsensd valmistautu-
mattomiksi nimenomaan ldéketieteellisissd asioissa. On tirkedd, ettd opettajat arvioivat
oman asenteensa ja pelkonsa syOpddiagnoosia ja odotuksensa syOpéd sairastavaa lasta
kohtaan (Gartin & Murdick 2009, 31). Soejima ym. (2015, 1104) huomasivat tutkimuk-
sessaan, ettd opettajien tieto ja ymmarrys sairaudesta sekd heiddn oma asemansa koulun
ja sairaalan vélisend yhteyshenkilond on yhteydessa siithen, kuinka paljon lapsi sai tukea

opettajalta.

Opettaja voi kokea lapsisyOpépotilaan paluun kouluun pelottavana, varsinkin jos hédnelld
ei ole koskaan aiemmin ollut syopéa sairastavaa lasta oppilaana (Selwood ym. 2013, 18).
Opettajilla on huolta muun muassa siitéd, ettd heilld ei ole riittdvésti tietoa syovistd ja
hoitojen vaikutuksista. Lisdksi he usein murehtivat lapsen eldminlaatua. (Brown ym.
2011, 150.) Opettajien tulee huomioida opetuksessa myos lapsen kehitystaso. Nuorem-
mat eivit valttimittd tdysin ymmaérrd sairauttaan ja heidén kielellinen kehityksensd on
vield muotoutumassa. (Gorin & McAuliffe 2009, 34.) Brownin ym. (2011) mukaan suuri
osa opettajista koki, ettei heilld ollut riittévisti tietoa syovisté ja niiden hoidoista. He eivit
mielestddn olleet riittdvasti valmistautuneita keskustelemaan sairaudesta ja asettamaan
odotuksia esimerkiksi kotitehtdville. Eniten he kaipaisivat lisda tietoa hoitojen vaikutuk-
sista lapsen oppimiskykyyn seki siihen, miten he osaisivat asettaa oikeanlaisia odotuksia

16



syOpda sairastavaa lasta kohtaan. (Brown ym. 2011, 159.) Syovélld ja sen hoidoilla on
muun muassa kognitiivisia, fyysisié ja sosiaalisia vaikutuksia lapseen. Opettajilla on to-
della suuri rooli silloinkin, kun lapsi palaa kouluun hoitojen aikana tai niiden jélkeen.
Jotta kouluun paluu onnistuu hyvin, opettajat tarvitsevat tietoa syovistd ja sen hoitojen
vaikutuksista, emotionaalisesta vaikutuksesta ja siitd, miten perheen kanssa keskustellaan
syovéstd. Lisdinformaation my0td opettajat toimivat yhdenmukaisemmin ja ovat ymmar-

taviisid sairastavaa lasta kohtaan. (Brown ym. 2011, 162.)

Vaikka syOpéén sairastuminen kokemuksena erottaa lapset ja nuoret muista saman ikéi-
sistd, on ndilld lapsilla ja nuorilla halu tulla hyvéksytyksi vertaisryhmissién (Selwood
ym. 2013). Lahteenméki ym. (2002, 1231) havaitsivat tutkimuksessaan, ettd vain 53%
sairastavista tiesi varmasti, ettd heidan luokkatovereilleen on kerrottu heidédn sairaudes-
taan. Sairastavat kokivat, ettd jonkun perheen ulkopuolisen tulisi kertoa luokalle oppilaan
syovastd. Tama ulkopuolinen voisi olla esimerkiksi opettaja tai sairaalan edustaja. On
havaittu, ettd syovéasti kertominen luokalle vihentéd riskié, ettd sairastunut oppilas jou-
tuisi kiusaamisen kohteeksi. Tdmé on merkittivid, koska syOpad sairastavat oppilaat ko-
kevat jopa kolme kertaa enemmin kiusaamista kuin muut oppilaat. (L&hteenmaki ym.

2002, 1227-1232.)

Vertaisten antama sosiaalinen tuki sy0pai sairastavalle lapselle oli parempi, jos vertaisilla
oli ymmarrysté sairaalassa olosta (Soejima ym. 2015, 1104). Uptonin ja Eiserin (2006)
tutkimuksessa huomattiin, ettd melkein puolet tutkimukseen osallistuneista lapsisyopéa-
potilaan dideistd kokivat, ettd heiddn lapsensa koki yksindisyyttd. Tdhédn olivat vaikutta-
neet lapsen oma tai vertaisryhmén kéytos (Upton & Eiser 2006, 13). Syopéé sairastavan
lapsen sosiaalisia suhteita tukee se, ettd vertaiset ymmartavét sairauden vaikutuksen kou-
lunkdyntiin seké sairaalakokemuksesta. Vertaisten tapaamiset edesauttoivat myos sairas-
tavan lapsen kokemaa sosiaalista tukea. (Soejima ym. 2015). Lapsen luokkakavereiden
on tdrkedd tietdd, ettd syOpd ei tartu eikd se ole kenenkién syy, timé helpottaa sairastavan
lapsen palaamista omaan luokkaan, koska se estdd turhat kysymykset (Koivula ym. 2020,

71).

Kaverisuhteilla on vaikutusta oppimiseen. Koulusuoriutumista haittaa se, jos lapsi kokee
itsensd ulkopuoliseksi tai kiusatuksi. (Upton & Eiser 2006, 10.) Hayn ym. (2015, 9) mu-
kaan vertaisryhmélle jdrjestettivét tyOpajat ehkdisisivét sairastavan lapsen joutumista
kiusatuksi, koska tyOpajoissa vertaisryhma saisi kyselld syovistd ja ndin ymmarrys sai-
rastavaa lasta kohtaan kasvaisi. Selwood ym. (2013) huomasivat, ettd osa

17



lapsisyopépotilasperheistd kokivat koulut tukijoina ja he olivat huomanneet, ettd kou-
luissa mukauduttiin lapsen sen hetkiseen kuntoon. Osa perheistéd taas koki, ettd koulut
eivit olleet saaneet riittdvésti tietoa lapsen syovistd. Sosiaaliset suhteet vertaisryhmén

kanssa ovat koulutuksellisesta ndkdkulmasta erittdin tarkeitd. (Selwood ym. 2013, 17.)

Syopéé sairastavat lapset ikévoivit jokapdiviistd elamiédnsd, kuten koulunkdyntii ja ka-
vereita ja jotkut pelkédédvit jddvansa jalkeen koulutdistd (Coyne 2006, 330). Nyky-yhteis-
kunnan teknologiset mahdollisuudet voivat auttaa siind, ettd lapsi pysyisi paremmin osana
kouluyhteisoad. Esimerkiksi Skype mahdollistaa lapsen ldsndolon oppitunnilla etdni (Bo-
les ym. 2017, 562). Etdopetus voi parhaimmillaan ylldpitdd syOpdd sairastavan lapsen

suhteita koulukavereihin ja néin helpottaa kouluun paluuta (Mantila 2020, 79).

Lasten sydpéhoitojen kehittymisen ansiosta yhd useampi syOpain sairastunut lapsi para-
nee ja palaa kouluun joko hoitojen aikana tai niiden paétyttya (Herrmann, Thurber, Miles
& Gilbert 2011, 253). Opettajien tulee valmistella koko luokka syopai sairastavan lapsen
kouluun paluuta varten, jotta lapsen olisi mahdollisimman helppo palata omaan luok-
kaansa (Gartin & Murdick 2009, 31). Lihteenméen ym. (2002) mukaan kiusaamisen
mahdollisuus tekee kouluun paluusta vaikeampaa. Tdmin vuoksi on tirkedd, ettd tihdn

kiinnitetddn huomiota sairaalan, koulun ja perheen osalta.

On tdrkeda, ettd perhe ja opettajat tapaavat ennen lapsen kouluun paluuta ja huomioivat
siind lapsen yksilolliset tarpeet (Bonneau ym. 2011, 140; Herrmann ym. 2011, 264).
Soejima ym. (2015, 1101) toteavat, ettd moniammatillisen tiimin hyddyntdminen syopéda
sairastavan tai sairastaneen lapsen kouluun paluussa on ehdottoman tirkedd. Opettajilla
on tissd oppilaan luokkaanpaluuprosessissa kriittinen rooli, joskin he kokevat epdvar-
muutta ja vihdisid valmiuksia késitella mahdollisia haasteita, joita paluu tuo mukanaan

(Brown ym. 2011, 150).

Hoitojen péaittymisen jédlkeen lapsi voi edelleen kohdata erilaisia haittoja sairaudesta tai
hoidoista johtuen, kuten visymystd. Koulun aloitus voi olla lapselle haasteellinen, koska
hén on edelleen toipilas. Lasta ja hinen koulunkdyntidén voidaan tukea muun muassa
lyhentdmaélld koulupdivien tai -viikkojen pituutta, jarjestimalla lepohetkid ja henkilokoh-

taisen avustajan. (Koivula ym. 2020, 83; Upton & Eiser 2006, 10.)
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4.3 Arki syopidhoitojen jdlkeen

Eldma ei heti hoitojen paédttymisen jélkeen palaudu normaaliksi. Lapselle voi tulla syo-
pdin sairastumisen ja sen hoitojen takia erilaisia pitkdaikaishaittavaikutuksia ja sdanndl-
liset kontrollikdynnit jatkuvat. Pitkdaikaishaittavaikutukset voivat ndkyd muun muassa
tarkkaavaisuudessa, muistissa ja prosessointinopeudessa. Vaikutukset voivat tulla esiin
vasta useamman vuoden kuluttua syOpéhoitojen paittymisestd. Lisdksi lapsi voi kohdata
emotionaalista kuormaa vield paljon hoitojen pédittymisen jalkeen. (Ritari & Puosi 2020,

75; Rourke, Samson & Kazak 2015, 369.)

Boman, Lindblad ja Hjern (2010, 1388) huomasivat tutkimuksessaan, ettd niilld ruotsa-
laislapsilla, joilla oli lapsena ollut aivokasvain, oli heikompi koulu- ja ty6llisyysmenestys
muuhun populaatioon verrattuna. Muita syopid sairastaneet suoriutuivat koulutuksesta ja
tyollistymisestd samoin kuin muu populaatio. Aihetta on tutkittu myds Suomessa ja Ha-
rila-Saari ym. (2007) toteavat, ettd lahes kaikki leukemiasta selvinneet lapset suorittavat
peruskoulun Suomessa. Ne michet, joilla oli todettu aivokasvain esikouluikdisend, suo-
riutuivat verrokkeihin ndhden heikommin varsinkin ensimmaéisessd vieraassa kielessi
(Ahoméki 2018, 59). Ahoméden (2018) mukaan, naiset, jotka olivat sairastaneet syovén,

suorittivat ylioppilaskirjoituksen useammin kuin vastaavassa tilanteessa olevat miehet.

Syévédn mukana tuomilla emotionaalisilla vaikutuksilla voi olla haitallista vaikutusta
muun muassa lasten sosiaalisten taitojen kehitykseen ja itsendiseen toimintaan. Syovésti
selvinneet kisittelevit vield pitkddn hoitojen jdlkeen sairauden mukanaan tuomia emotio-
naalisia vaikutuksia. Lapsena syovén ldpikdyneet voivat aikuisuudessaan pohtia sitd, min-
kélaisia heistd olisi tullut ilman sairastamista. Syovésté selvinneet voivat oman kokemuk-
sena kautta kokea olevansa eristyneitd ja erilaisia. (D’ Agostino & Edelstein 2013.) Lap-
sena syOvén sairastaneille sosiaalinen kehitys on vaarassa, koska hoitojen vuoksi lapsi
ainakin jossain maérin jaa paitsi arkirutiineistaan. Lapsena ja nuorena sosiaalisten suhtei-

den rakentaminen on yksi tdrkeimmistd tehtivisti. (Rourke ym. 2015, 374.)

On my0s mahdollista, ettd hoitojen paittymisen jilkeen lapselle tai vanhemmalle syntyy
posttraumaattisen stressin oireita. Vaikka moni lapsena syovén sairastanut aikuinen on
sopeutunut hyvin, on merkittavilla maaralla kokemusta kohonneesta stressistd (Wennin-
ger ym. 2012). Lapsen kokemat oireet voivat olla yhteydessd kehitykseen ja oman ter-
veyden kisittelyyn. Tdmé voi vaikeuttaa esimerkiksi sosiaalisia suhteita tai nuoruudessa

parisuhteen muodostamista. Sydvén sairastaneet lapset voivat myohemmin kokea myds
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huolta mahdollisista hoitojen pitkdaikaishaittavaikutuksista. (Rourke ym. 2015, 371—
372.)

Toisaalta on todettu, ettd elamad uhanneesta sairaudesta selvinneet kokevat elaménsa tyy-
dyttavimmaksi (Blaauwbroek ym. 2007, 128). Lapsena syovén sairastaneilla on todettu
olevan resilienssié ja he kokevat usein olevansa kypsempid kuin muut saman ikédiset. Syo-
vistd selvinneet kokevat hyvéa psykologista sopeutumiskykyé. (Rourke ym. 2015.) Syo6-
vin sairastaneella lapsella voi olla ikdryhmastddn poikkeava ndkemys elamésta ja myos
kiinnostuksen kohteet voivat olla erilaisia (Gorin & McAuliffe 2009, 39). Rourke ym.
(2015) ovat huomanneet, ettd lapsena sydvén sairastaneet ja heiddn perheensi kokevat,
ettd sairaus opetti heidét pistiméédn eliméssdin asiat tirkeysjarjestykseen ja ymmarta-

maan, mika heille on tarkeds.
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5 Tutkimuksen toteutus

Tassé tutkimuksessa tarkasteltiin lapsisyopapotilaiden vanhempien kokemuksia siitd, mi-
ten lapsen syOpéén sairastuminen on vaikuttanut lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin kou-
lussa. Tutkijana pyrin vilittdiméédn timén tutkimuksen kautta haastateltavien kokemuksia
aiheesta. Tutkimuksen teoreettinen viitekehys nékyy lapi tutkimustyon. Haastattelurunko
ja aineiston analyysi pohjautuvat molemmat teoreettisessa viitekehyksessd esitettyyn

Konun (2002) koulun hyvinvointimallin sosiaalisen hyvinvoinnin késitteeseen.
5.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tadmaén tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia, miten vanhemmat kokivat lapsen syopéddn
sairastumisen vaikuttaneen lapsen sosiaalisen hyvinvointiin koulussa. Idea aiheesta syn-
tyi oman tyokokemukseni kautta. Tydsséni alueellisen syopayhdistyksen lapsiperhekoor-
dinaattorina tapasin lapsisyOpépotilasperheitd ja kuulin heididn kokemuksistaan syopésai-
raan lapsen koulunkdynnistid. Kuulemani kokemukset heréttivit haluni kehitti4 alani laa-
jempaa tietdimystéd (Hirsjarvi ym. 2009). Tavoitteena oli kdyda 1dpi koko prosessia sairas-
tumisesta hoitojen paittymiseen, joten asiaa selvitettiin teemahaastattelun menetelmalla,
jossa kysyttiin haastateltavan lapsen sosiaalisista suhteista ennen sairastumista, sairauden
aikana ja sen jilkeen. Tavoitteena oli saada tietoa téstd aiheesta ja kuvailla perheiden ko-
kemuksia, koska kyseesséd on vdhén kartoitettu alue. Tamén tutkimuksen tarkoitus oli ku-
vaileva, eli tarkoituksena oli esittdd tarkkoja kuvauksia perheiden kokemuksista ja tilan-

teista (Hirsjarvi ym. 2009, 139).

Sosiaalinen hyvinvointi on jaettu neljdidn eri osatekijdén; opettaja-oppilassuhteeseen,
koulun vertaissuhteisiin, luokan ryhméhenkeen ja koulun ilmapiiriin sekd kodin ja koulun
véliseen yhteistyohon. Tdmén tutkimuksen tutkimustehtdvédnd oli selvittdd, miten van-
hemmat kokivat lapsen syOpéén sairastumisen vaikuttaneen lapsen sosiaalisen hyvinvoin-

tiin koulussa. Téhan tutkimustehtdviin vastattiin neljalla tutkimuskysymyksella:

1.1 Miten vanhemmat kokivat lapsen syOpdin sairastumisen vaikuttavan lapsen opet-

taja-oppilassuhteeseen?

1.2 Miten vanhemmat kokivat lapsen sy0pédn sairastumisen vaikuttavan lapsen vertais-

suhteisiin?
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1.3 Miten vanhemmat kokivat lapsen syopadn sairastumisen vaikuttavan luokan ryhma-

henkeen ja koulun ilmapiiriin?

1.4 Miten vanhemmat kokivat lapsen syopddn sairastumisen vaikuttavan kodin ja kou-

lun véliseen yhteistyohon?
5.2 Tutkimuksen aineisto

Kerasin tutkimuksen aineiston haastattelemalla syopad sairastaneiden lasten vanhempia.
Haastateltaviksi etsittiin vanhempia, joiden lapsi on sairastunut syopéén ollessaan perus-
koulussa, ja joiden lapsen sydpdhoidot ovat pédttyneet ja lapsi on palannut hoitojen jil-
keen tdysipdivdisesti oman koulunsa opetukseen. Asetin ndmé kriteerit haastateltavien
valinnalle, jotta haastateltava vanhempi pystyi arvioimaan kattavasti koko prosessia sai-

rastumisesta kouluun palaamiseen.

Haastateltavat tavoitettiin Lounais-Suomen Syopayhdistyksen alaisen lapsisydpéapotilas-
perheiden kerho Sykeron sekd HYKSin lapsisydpépotilaiden vanhemmat ja ystivét ry:n
kautta. Kerhon ja yhdistyksen puheenjohtajat vilittivit haastattelupyyntdja (Liite 1)
eteenpdin vanhemmille omien sosiaalisen median kanaviensa kautta. Kerhon ja yhdistyk-
sen sosiaalisen median kanavia seuraa my6s muut kuin juuri sen alueen vanhemmat, joten
tutkimukseen osallistui syopéd sairastaneiden lasten vanhempia ympéri Suomen. Tutki-
mushaastattelut toteutettiin joko kasvotusten, Skype-videopuhelun tai puhelun kautta.
Kaikkia haastatteluja ei ollut mahdollista toteuttaa kasvotusten, koska haastateltavat asui-
vat eripuolilla Suomea. Tdhén tutkimukseen keréttiin aineisto haastattelemalla yhteensa
seitsemin syOpdd sairastaneen lapsen vanhempaa. Haastattelut dénitettiin ja ne kestivit
37 minuutista 56 minuuttiin, yhteensi haastatteluaineistoa kerddntyi viisi tuntia 26 mi-

nuuttia.

Haastatteluihin osallistuneiden vanhempien lapset olivat sairastuneet syopain padosin en-
simmadiselld, toisella, kolmannella, neljdnnella tai seitseménnelld luokalla 2010-luvulla.
Sairauden ja sen hoitojen vuoksi lapset olivat fyysisesti poissa omasta koulustaan eri pi-
tuisia ajanjaksoja. Poissaoloajat vaihtelivat noin puolesta vuodesta puoleentoista vuoteen.
Osa lapsista péddsi osallistumaan fyysisesti oman luokkansa opetukseen joko muutaman
tunnin tai viikonkaksi kerrallaan. Suurin osa haastateltujen lapsista oli kuitenkin poissa
opetuksesta padsdantdisesti yhtdmittaisesti. Haastateltujen lapset palasivat kouluun joko

toiselle, kolmannelle, neljannelle, viidennelle, kuudennelle tai yhdeksénnelle luokalle.
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Lapsisyopépotilasperheiden midrd Suomessa on melko pieni, joten tdssd tutkimuksessa
en nostanut esiin haastateltavien asuinkuntia, jotta haastateltavien anonymiteetti séilyisi
mahdollisimman hyvin. Samasta syysti en erotellut tutkimuksessa vanhempien tai lasten

tunnistetietoja, kuten nimed, tdimanhetkistd ikdd, sairastumisen ajankohtaa tai sukupuolta.

Haastatteluista ilmeni, ettd opetuksen jirjestimisen kdytdnnot vaihtelivat perheestd ja
asuinpaikasta riippuen. Kaikissa perheissé sairaalakoulu oli ollut osana lapsen opetusta
syOpdsairauden aikana. Sairaalakoulun opetuksen mééra vaihteli muutamista sairaalakou-
lun opettajan vierailuista jokapdiviisiin opetushetkiin ja jopa kokonaisen luokka-asteen
suorittamiseen sairaalakoulussa. Ne vanhemmat, jotka kertoivat sairaalakoulun opetuk-
seen osallistumisen olleen véhiistd, kertoivat syiksi esimerkiksi lapsen huonovointisuu-
den ja vaikeudet jaksamisessa seké lapsen kokeman pelon vieraita ihmisid kohtaan. Haas-
tatteluissa nousi myos esiin kokemus siité, ettd opetusta ei ollut saatavilla lapsen didin-
kielelld, mutta tima ei ollut vaivannut, koska lapsen vointi oli muutenkin niin huono, ettei

hén olisi opetukseen jaksanut osallistua.

Osalla lapsista kdvi opettajat kotona, joillakin tdma tarkoitti yhtd tukiopettajan vierailua,
ja osa perheisté oli saanut oman koulun opettajan tai opettajat yhteensé neljasti kuuteen
tunniksi viikossa opettamaan lasta kotiin. Osassa tapauksia tima tuntimiéré ei kuitenkaan
kdytdnndssd onnistunut muun muassa lapsen huonovointisuuden vuoksi tai opettajien sai-
rasteluiden vuoksi. Osalla oli oma kotiopettaja, joka kévi opettamassa lasta 16 tuntia vii-
koittain kotona. Etdopetuksesta perheilld oli monenlaisia kokemuksia. Kolmella perheelld
etdyhteys omaan kouluun oli toiminut todella hyvin ja se oli koettu niin vanhempien kuin
lapsien ndkokulmasta erittdin onnistuneeksi. Muissa perheissd etdopetuksessa oli haas-
teita. Vanhemmat kertoivat haasteiksi muun muassa sen, ettd etdopetusta ei saatu onnis-
tumaan koulun puolesta, opettajat eivit osanneet kayttaa sitd, lapsi ei tykdnnyt tai halun-
nut kayttdd sitd sekd sen, ettd lapsen sairastamisen aikana etdopetus ei valttdmatta ollut

vield niin yleistd ja laitetta ei saatu yhdistettyd sairaalan internettiin.
5.3 Tutkimuksen menetelma

Taman tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena ja menetelména oli teemahaastat-
telu. Laadullinen tutkimus pohjautuu todellisen eldmén kuvailemiseen. Todellisuuden ol-
lessa moninainen, on laadullisen tutkimuksen kautta tarkedd yrittda tutkia kohdetta mah-
dollisimman monipuolisesti. (Hirsjirvi, Remes & Sajavaara 2009, 161.) Laadullisen tut-

kimuksen tavoitteena on saada tietoa ilmiodistd, ymmarrystd toiminnasta tai tapahtumasta
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sekd 10ytdd uusia teoreettisia ndkokulmia. Tarkoituksena ei siis ole saavuttaa tilastollisia
yleistyksid, timéin vuoksi laadullisen tutkimuksen koko on pieni verrattuna méaérélliseen
tutkimukseen. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 59; Tuomi & Sarajirvi 2018.) Yleisimmaét ai-
neistonkeruumenetelmédt laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa ovat havain-
nointi, haastattelu, kysely ja dokumenteista saatu tieto (Tuomi & Sarajirvi 2018, 71).
Menetelmisti haastattelussa ollaan suorassa kielellisessd kontaktissa ja vuorovaikutuk-

sessa tutkimuksen kohteen kanssa (Hirsjarvi ym. 2009, 204).

Teemahaastattelu sijoittuu strukturoitujen ja strukturoimattomien haastattelumenetelmien
véliin ja onkin yksi tunnetuimmista puolistrukturoiduista haastattelumenetelmisti. Puo-
listrukturoidun menetelméin teemahaastattelusta tekee se, ettd siind valitut teemat ovat
kaikille samat, mutta kysymysten jdrjestys voi haastattelussa muuttua. Haastattelu etenee
ennalta valittujen teemojen pohjalta ja aiheeseen syvennytddn tarkentavien kysymysten
kautta. (Hirsjarvi & Hurme 2008; Leinonen, Otonkorpi-Lehtoranta & Heiskanen 2017;
Ruusuvuori & Tiittula 2005, 11; Tuomi & Sarajéarvi 2018.) Teemahaastattelussa tavoit-
teena on 10ytdd tutkimustehtdvin kannalta merkityksellisid vastauksia. Teemahaastatte-
lussa edetédén olennaisten ja etukiteen valittujen teemojen mukaan, nimé teemat pohjau-
tuvat aiempien tutkimusten kautta aiheesta jo tiedettyyn. Teemahaastattelu mahdollistaa
haastateltavan ndkdkulman esiin tuomisen mahdollisimman hyvin, koska siind on mah-
dollista syventyé tiettyihin aiheisiin haastateltavan antamien vastausten kautta. (Hirsjérvi

& Hurme 2008; Hyvérinen 2017; Tuomi & Sarajérvi 2018).

Haastattelun tavoitteena on saada haastateltavalta mahdollisimman runsaasti informaa-
tiota késiteltdvastd aiheesta. Laadullisen tutkimuksen laadukkuutta lisdé se, ettd haastat-
telukysymykset on suunniteltu ennalta hyvin. Haastattelutilanne on vuorovaikutusta ja
onkin tdrkedd, ettd haastattelija nostaa esiin kysymyksid siind jdrjestyksessd, miten ne
haastattelussa esiin nouseviin aiheisiin sopivat. (Hirsjarvi & Hurme 2008; Tuomi & Sa-
rajirvi 2018, 73.) Haastattelijan on myds tirkedd huomioida se, ettd kaikki ennalta valitut
teemat eivat vilttimattd olekaan haastateltavalle tarkeitd. Niissd tilanteissa haastattelijan

on hyvé tunnistaa tdmé ja ohjata haastattelua sen mukaan. (Hyvérinen 2017, 22.)

Laadullisessa tutkimuksessa tarkoituksena on siis kuvata ilmidtd ja saada lisdd ymmar-
rystd toiminnoista. On siis tdrkedd, ettd haastatteluun osallistuvat tietdvit tutkimusai-
heesta laajasti tai heilld on kokemusta asiasta (Tuomi ja Sarajirvi 2018). Taméin vuoksi
taman tutkimuksen haastateltaviksi valikoitui vanhempia, joilla kaikilla on syopaa sairas-
tanut lapsi. Tamén tutkimuksen haastatteluissa esiin nostetut teema-alueet olivat jo
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etukdteen tiedossa. Tama on tyypillistd teemahaastattelulle (Hirsjarvi ym. 2009, 208).
Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mukaan haastattelijan on hyvé tietda riittdvasti tutkimuk-
sen aihepiiristi, jotta hén osaa esittii oikeita kysymyksié haastateltaville. Tdmi mahdol-

listaa laadukkaan informaation kerdamisen.

Muodostin timin tutkimuksen haastattelurungon (Liite 2) teoreettisen viitekehyksen poh-
jalta ja nostin sen teemoiksi koulun sosiaalisen hyvinvoinnin pohjalta opettaja-oppilas-
suhteen, koulun vertaissuhteet, luokan ryhméahengen ja koulun ilmapiirin sekéd kodin ja
koulun vélisen yhteistyon. Jokaiselle haastateltavalle esitettiin samat kysymykset, mutta
niiden jérjestys vaihteli joustavasti haastateltavien esiin nostamien aiheiden my&td. Haas-
tattelurungon (Liite 2) pohjalta haastateltavilta kysyttiin taustatietoja, kuten lapsen
luokka-astetta sairastuessa ja sairaudesta johtuvien poissaolojen pituutta. Tdmén jilkeen
haastattelutilanteessa kiytiin 14pi sosiaalisen hyvinvoinnin osa-alueet aikajirjestyksessd
ja haastateltavat kuvailivat niiden ilmenemisti ennen sairastumista, sairauden aikana ja

sairauden jalkeen.
5.4 Aineiston analyysi

Analysoin tdmén tutkimuksen aineistoa siséllonanalyysin menetelmalld. Sisdllonanalyy-
simenetelmd mahdollistaa aineiston analysoinnin systemaattisesti ja sen kautta tavoitel-
laan titvistettyd kuvausta tutkittavasta ilmiostd. Sisdllonanalyysin avulla on siis tarkoitus
kuvata mahdollisimman selkedsti tutkittavaa ilmi6té ja aineiston siséltdmaé tietoa. Ana-
lyysin tuottama selkeys aineistoon edesauttaa luotettavien johtopédétdsten teon. (Tuomi &
Sarajirvi 2018.) Asetetut tutkimuskysymykset, tutkijan tulkinta ja valinnat ohjaavat ai-

neiston analyysia (Ruusuvuori, Nikander & Hyvérinen 2010, 15).

Siséllonanalyysia voidaan toteuttaa aineistoldhtdiselld, teorialdhtoiselld tai teoriaohjaa-
valla analyysilld. Aineistoldhtdisessd analyysissd analyysiyksikot otetaan tutkimuksen
tarkoituksen mukaan suoraan aineistosta. Teorialdhtdisessd analyysissa analyysi pohjau-
tuu olemassa olevaan teoriaan. Téssé tutkimuksessa kéytén teoriaohjaavaa analyysia, eli
valmis teoria tukee analyysia, mutta analyysi ei pohjaudu suoraan ja vain aiempaan teo-
riaan. Analysoin aineistoa teemoittelun kautta, eli analyysivaiheessa tarkastelin aineis-
tosta nousevia piirteitd, samankaltaisuuksia ja eroavuuksia. Teemoittelussa painottuu se,
mitd mistékin teemasta on sanottu, joten tdssd tutkimuksessa aineistoa ei analysoitu esi-

merkiksi laskemisen kautta. (Tuomi & Sarajirvi 2018; Hirsjérvi & Hurme 2008.)
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Tamin aineiston analyysin pohjana kdytin Ruusuvuoren ym. (2010) esittelemédé aineiston
analyysin mallia (Kuvio 1).
1. Tutkimus-

ongelman
asettaminen

7.
Teoreettinen
dialogi

2. Aineiston
keruu

3. Aineistoon
tutustuminen
IE]
jarjestaminen

6. Tulosten
koonti ja
tulkinta

5. Aineiston 4. Aineiston
analyysi, luokittelu,
teemojen teemojen
vertailu I6ytaminen

KUVIO 1. Aineiston analyysin vaiheet (Ruusuvuori ym. 2010, 12).

Aineiston analyysi ldhtee tutkimuskysymysten asettelusta, jonka pohjalta tehddén aineis-
ton keruutavan valinta ja itse aineiston keruu. Tdssd tutkimuksessa aineisto kerittiin yh-
teensd seitsemén teemahaastattelun kautta. Haastatteluja tehdessé huomioin jo alustavasti
mahdollisia samankaltaisuuksia ja toistuvuuksia haastatteluiden vililld. Kaikkien tehty-
jen haastattelujen d4ni tallennettiin. Haastattelujen d4nen tallentaminen on tirkedi, koska
se mahdollistaa haastattelutilanteeseen palaamisen tarvittaessa monta kertaa uudelleen

(Ruusuvuori & Tiittula 2005, 14).

Aineiston keruun jdlkeen tutustuin aineistoon tarkemmin litteroimalla. Litterointi eli
haastattelujen tallennetun ddnen muuttaminen kirjoitettuun muotoon toimii tutkijalle ja-
sentelyapuna, jonka kautta kdytyé keskustelua voidaan analysoida. Sen kautta tutkijan on
mahdollista tutustua ja perehtyd aineistoon. (Ruusuvuori 2010, 427; Ruusuvuori ym.
2010, 14; Ruusuvuori & Tiittula 2005, 16.) Litteroinnin kautta sain muodostettua aineis-
tosta hallittavamman. Litteroitua aineistoa kerdéntyi yhteensd 79 sivua. Litteroinnin jal-
keen jatkoin aineiston analyysia lukemalla koko aineiston huolellisesti ldpi1 aikajirjestyk-

sessd ja tdmin jdlkeen karsin alkuperdisdatasta kaiken tutkimukselle eparelevantin pois.
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Karsimalla aineistosta epérelevantit asiat pois, sain selvennettyd aineistoa. (Hirsjarvi &

Hurme 2008, 137; Tuomi & Sarajéarvi 2018.)

Kun olin kdynyt aineiston tarkasti 14pi ja karsinut siitd kaiken télle tutkimukselle epére-
levantin pois, kivin aineistoa uudestaan ldpi ja etsin sieltd usein toistuvia siséltoja. Teo-
reettisen viitekehyksen kautta asetin haastattelurunkoon teemoja ja tarkastelin haastatte-
luaineistoa ndiden teemojen kautta. Lisdksi etsin aineistosta muita, teoreettisen viiteke-

hyksen ulkopuolisia teemoja.

Pilkoin ja ryhmittelin haastatteluaineistoa siitd nousevien aihepiirien mukaan. Aineiston
ryhmittely mahdollistaa aineiston eri osien vertailun keskendén. Aineiston ryhmittelyyn
vaikuttivat asetetut tutkimuskysymykset ja keritty aineisto. Ryhmittelyn apuna kéytin vé-
rikoodausta, jotta minun oli helpompi hahmottaa, mitkd ilmaisut luokittelen kuuluvaksi
samaan ryhméén. Ryhmittelyn jidlkeen uudelleen jérjestin aineiston ja yhdistelin aineis-
toa. Téssd vaiheessa tarkoituksena oli etsid aineistosta samankaltaisuuksia ja eroavaisuuk-
sia, ndiden pohjalta muodostuivat timén tutkimuksen alateemat. (Hirsjdrvi & Hurme

2008; Tuomi & Sarajirvi 2018.)

Tadmén yhdistelyn tuloksena muodostin tutkimuksen alateemat, ja niitd tarkastelemalla
sekd yhdistelemédlld muodostuivat tdmén tutkimuksen paiteemat. Tavoitteena oli ymmar-
tdd vanhempien kokemuksia lapsen syOpésairauden vaikutuksista lapsen sosiaaliseen hy-
vinvointiin koulussa laajasti ja monipuolisesti. Esimerkki tissd tutkimuksessa tehdysta

sisdllonanalyysistd on esitelty liitteessa 3.
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6 Tulokset

Tutkimustulokset lapsisydpépotilaiden vanhempien kokemuksista siitd, miten lapsen syo-
pésairaus on vaikuttanut lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa, esitellddn pohjautuen
teoriaosiossa esitettyyn koulun hyvinvointimalliin (Allardt 1976; Konu 2002). Jokaista

sosiaalisia suhteita rakentavista tekijoistd tarkastellaan omassa alaluvussaan.
6.1 Lapsen syopddn sairastumisen vaikutukset opettaja-oppilassuhteeseen

Haastatteluaineistoa (haastattelut H1-H7) analysoitaessa erotettiin neljd teemaa liittyen
lapsisyOpdpotilaan opettaja-oppilassuhteeseen: (i) Suhde oli hyvé ja tavallinen ennen sai-
rastumista, (i1) Opettaja ja opetuskdytdnnot olivat lapsen tukena, (ii1) Opettajalta olisi kai-
vattu lisdd oppimista tukevia kaytint6ja ja (iv) Suhde oli hyva ja tavallinen hoitojen jal-
keen. Teemojen kautta kuvaillaan aikaa ennen sairastumista, sairastamisen aikana ja sai-
rastamisen jilkeen. Sairastumisen myoti ja sen aikana opettaja-oppilassuhde koettiin joko
lasta tukevaksi tai opettajalta olisi kaivattu lisdd tukea. Namai kaikki teemat avataan alla
omissa alaluvuissaan. Vanhempien kokemuksia siitd, miten lapsen syOpddn sairastumi-

nen vaikutti lapsen opettaja-oppilassuhteeseen, kuvataan kuviossa 2.

Opettaja ja Suhde oli hyvi ja
opetuskiytannot - tavallinen hoitojen
olivat lapsen Jalkeen

‘ tukena

Suhde oli hyvi ja
tavallinen ennen
salrastumista ,

s Opettajalta olisi Lapsi el enda
kaivattu lisai viihdy koulussa
oppimista tukevia - eikd arvosta
kaytantojd opettajaa

KUVIO 2. Vanhempien kokemus lapsen sydpddn sairastumisen vaikutuksesta lapsen

opettaja-oppilassuhteeseen.
(1) Suhde oli hyvi ja tavallinen ennen sairastumista

Aineistosta ilmeni, ettd lapsen opettaja-oppilassuhde koettiin hyvéksi ja tavalliseksi en-
nen lapsen sairastumista syopdan. Tdma kokemus kattoi koko aineiston. Vanhemmat ku-

vailivat opettaja-oppilassuhdetta ennen sairastumista vélittdméksi ja hyvéksi, esiin
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nostettiin myos opettaja-oppilassuhteen tavallisuus ja se, ettei suhde ollut milldén tavalla

ihmeellinen, vaan aivan normaali. Seuraava sitaatti kuvaa titi ajatusmaailmaa.

Than hyvd, sitd ei niinku sillon miettiny ollenkaa, ku kaikki oli ihan taval-
lista. Sanotaa et lapsi oli aika semmonen ujo tai ei vaatinu mitddn niinku
erityistd sielld koulussa et oli sielld mukana ja ndin. Et semmonen tavalli-

nen suhde siihen opettajaan. (H4)
(i1) Opettaja ja opetuskdytidnnot sairastuneen lapsen tukena

Aineistosta ilmeni, ettd suurimmalla osalla opettaja ja kdytetyt opetuskdytannot olivat
syOpédn sairastuneen lapsen tukena muuttuneessa tilanteessa. Opettaja pystyi tukemaan
lasta muun muassa tiedon ja aiemman kokemuksen kautta. Mikili opettajalla oli aiempaa
kokemusta joko omasta tai oppilaan syOpésairaudesta, toi se ymmaérrysti lapsen ja koko
perheen tilanteeseen. Opettaja myds tiesi, milld tavoin hdnen kuuluu toimia tdssd muut-
tuneessa tilanteessa. Haastateltavat kuvasivat, kuinka opettajalle annettiin tietoa eri taho-
jen toimesta. Lapsen opettajalla tai opettajilla ei vélttimattd ollut paljoakaan tietoa syo-
véstd ja sen hoitojen mukana tuomista erityisjérjestelyistd, mutta vanhemmat toimivat
tiedonvilittdjind opettajan suuntaan. Vanhemmat kertoivat aktiivisesti ja antoivat run-
saasti tietoa opettajalle muun muassa syOpdhoitojen eri vaiheista ja erilaisista erityis-
huomioista, joita opettajan tuli ottaa huomioon. Opettajat luottivat vanhempien kerto-

maan ja huomioivat sen opetusjérjestelyissa.

Vaikka opettajalla ei olisi ollut kattavaa kasitystd syovistd ja sen hoidosta, vanhemmat
kokivat, ettd opettajalla oli riittdvasti tietoa, jotta hdn pystyi toimimaan tarvitulla tavalla.
Opettajat my0s etsivit itse aktiivisesti tietoa eri ldhteistd. Yksi opettajien tiedonldhteen
kanava oli sairaala, jonka toimesta tietoa tilanteesta tuotiin opettajalle. Sairaalan toimesta
opettajaa informoitiin esimerkiksi erityishuomioista, joita opettajan ja koulun piti ottaa
huomioon. Seuraavassa sitaatissa kuvataan opettajan toimintaa tiedonhankkijana ja -saa-

jana:

... Se oli sellanen ihminen kylld et se kaiveli esiin sen tiedon mikd totanoinni
mahto puuttua ja sitte siind, ku lapsi palas kouluun ni siind vaiheessahan
tuli myos sielt osastolta tukee siihen. Et sieltd tuli sitte ihminen kertomaan
vield niinku tdstd --- sehdn jatku viel sen puoltoist vuotta siitd sitte niinni
tota et se infektioherkkyyttd kuitenki oli. Tuli kertomaan kaikist et mitd, jos

jollain on vesirokko ja tdmmosid asioita. (H6)
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Opettaja-oppilassuhteen kuvattiin pysyneen hyvini tai jopa syventyneen sairastumisen
myoOtd. Opettajan kerrottiin toimineen suurena tukena lapselle ja koko perheelle muuttu-
neessa tilanteessa. SyOpdan sairastumisen myotd opettaja ja lapsi olivat olleet tiiviisti yh-
teydessd ja suhteen syvenemisestd kertovat muun muassa opettajan tekemaét sairaalavie-
railut ja aktiivinen viestintd. Opettajan suunnalta yhteydenpito oli jatkuvaa ja keskeytyk-

setonta.

Siis md luulen et se varmaan ldheni heilld se ja siis se opettaja on niinku
ihan — md oon kyl kehunu hdnt jokapaikas ihan niinku uskomaton tapaus
sillai --- hdn hoiti niin kaikki ja just se et emmdi oikee tiid et, miten voi niinku
paremmin hoitaa. Aina hdn viestitti kaikesta mitd vaan, et meil oli koko ajan,
et hdn puhus lapselle ja hdn pisti lapsel viestii sielt, ku he pystys mun mielest
ihan keskustelemaan ndin kirjottamallakin siin muistaakseni joo. Ja sit taas
md niinku WhatsAppin kautta, et meil oli kokoaika timmést reaaliaikast

viestintdd sitte tarvittaes. (H2)

Tarvittaessa opettajalta 10ytyi ymmaérrysti ja joustoa tilanteeseen ja kaikki saatiin hoidet-
tua sujuvasti. Opettaja oli lapsen muuttuneessa tilanteessa ldsné ja esimerkiksi kotiin tul-
leet opettajat opettivat lasta tarvittaessa sdngyn vieressd, mikéli lapsi oli niin huonossa
kunnossa, ettei jaksanut istua. Opettaja-oppilassuhteen syvenemistd tuki myos opettajan

heittdytyminen tilanteisiin, jotka mahdollistivat suhteen tiivistymisen lapseen entisestéén:

Kevdidlld ku oli viimeiset tunnit, ne piti tillastd niinku kevdtjuhlaa lapsen
kans meilld kotona ni tuota lapsi, ku on lapsel on monkkdri ittelld ja tuota
se on hyvin rempsed td opettaja --- ni lapsi sitte sano, ettd hdn voi kuskata
sua monkkdrilld. No ei siind mitddn td opettaja hyppds monkkdrin kyytiin,
nosti hameen korviin ja hyppds monkkdrin kyytiin ja sitten ne kiersi tos mei-

Jjdn pihalla. (H7)

Lasta myds tuki erityistarpeiden huomiointi opettajan toimesta. Lapsen ollessa vield in-
fektioherkka, eli hoitojen vuoksi lapsen vastustuskyky oli vield alentunut ja hén oli altis
saamaan infektioita, tdhin liittyvét toimenpiteet huomioitiin eri tavoin. Opettaja oli esi-
merkiksi jarjestdnyt ruokailut niin, ettei lapsen tarvinnut ruokailla yksin, vaan koko
luokka s61 yhdessd omassa luokkahuoneessa. Opettajan johdolla luokassa kiinnitettiin

erityishuomiota kdsihygieniaan ja hdn informoi syOpdsairaan lapsen perhettd heti, jos
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joku luokan lapsista oli kipedné. Perhe huomioitiin hyvin ja heille muistettiin aina ilmoit-

taa muiden sairauksista.

Opettaja kiinnitti huomiota myos lapsen opintoihin ja kokonaiskuormitukseen. Tarvitta-
essa opettaja rajoitti lapsen opiskelumiirad, koska lapsi suoritti opintojaan liiankin tun-
nollisesti. Opettajat olivat myos antaneet minimitavoitteita, jotka tekemalld opinnot saa-

tiin suoritettua. Niilld keinoilla opettajat helpottivat lapsen kokemaa kuormaa.

--- se kasiluokka tehtiin niin nopeesti ni jokainen opettaja anto semmoset
todella minimi sen luokan tavotteet milld voidaan laittaa suoritusmerkintd.
Et lapsi ei saanu kasilta numeroita, vaan ettd ne opettajat niinku sano et tds
on minimitavotteet mitkd tdytyy tdyttyd ja sitte ne paukutti ne sield sairaa-
lakoulussa menemddn ja sai ne suoritukset koko kasiluokasta et oli niinku

joustava. (H5)

Opetuskiytidnndistd esimerkiksi etdopetuksella oli suuri rooli osalle lapsista. Etdopetuk-
sen avulla lapsi pidettiin osana ryhmii ja luokkayhteiso pysyi lapsen mielessi. Etdope-
tusta tehtiin lapsen ehdoilla, lapsi sai alussa halutessaan olla mukana anonyymina eli muu
luokka ei tiennyt hinen seuraavan opetusta. Hiljalleen etdopetusta hyddynnettiin enem-
mén niin, ettd lapsi lopulta teki etdyhteyden vilitykselld ryhmét6itd muun luokan kanssa.
Etdopetus koettiin erittdin tirkeéna ja se helpotti lapsen palaamista omaan luokkaansa.
Tdma mahdollisti lapsen pysymisen normaalieldmisséd ja pdivittdisessd koulurytmissi
kiinni, vaikka hén ei fyysisesti pddssyt omaan luokkaansa. Etdopetus koettiin sosiaalisesti

tarkeaksi:

Se oli mun mielest ehdottomasti auttanu --- joskus etdopetuksen aikana, kun
muut Ildhti vilitunnille, niin yks tai kaks voi olla et jdi lapsen kans sinne
Jjuttelee vilitunnilla, jos lapsi vaan jakso sitd. Pidettiin sitd luokan yhteis-
henked, niitd sosiaalisia suhteita tdtd kautta ylld sillon ja se oli mun mielest

tosi tirkee asia siihen kouluun palaamisen helpottamiseen. (H7)
(ii1) Opettajalta olisi kaivattu lisdd oppimista tukevia kdytantoja

Aineistosta ilmeni, ettd osa haastatelluista perheistd olisi kaivannut opettajalta lisdd oppi-
mista tukevia kadyténtdjd, jotta sairastavan lapsen koulunkéynti olisi ollut sujuvampaa.

Opettaja oli ymmartividinen ja lemped, mutta ei varsinaisesti opettanut sairauden aikana:
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--- opettaja hdn sai myds sen kuus tuntia sitten, mut hén kdavi kdytannossd
kerran viikossa aina perjantai-iltapdivdlld. Mut hdn toi kdytinndssd ldksyt

kotiin ja kerto mitd sen viikon aikana on tehty, hdin ei opettanu siis mitddn.

(H4)

Esiin nousi myos toive, ettd opettaja olisi tukenut lasta enemmén sosiaaliseen kanssa-
kdymiseen muiden lasten kanssa. Kun lapsi palasi fyysisesti luokan opetukseen, opettaja
olisi voinut tukea lapsen ryhméytymistd esimerkiksi ryhmitoiden ja paritdiden kautta.
Lapsi oli kouluun palatessaan vasynyt, eiké itse jaksanut muodostaa sosiaalisia suhteita,
joten opettaja olisi voinut ohjata tdssd enemmin ja ndin helpottaa lasta tutustumaan mui-

hin oppilaisiin paremmin.

Opettajalta olisi my0s toivottu lisihuomiointia etdopetukseen, koska etiyhteytté ei kai-
killa saatu toimimaan, vaikka vanhempi yritti sitd luokkaan saada. Syyna tdhén oli muun
muassa tekniset ongelmat. Ongelmia ilmeni my0s yhteyksissd ja ddnen kuulumisessa.
Opettaja ei aina etdyhteystilanteissa muistanut avata yhteyttd lapselle ja timén vuoksi

lapsi joutui odottamaan, ettd yhteys aukeaa.

--- et pdds td opettaja, ku oli vitosen ja kutosen opettaja ni se joskus aina
vdhdn unohteli avata yhteyttd riittdvdn ajois. Lapsi sit sielld toises pddissd
odotteli vartin joskus puoli tuntia et sais yhteyden auki, et se oli sellasta

vdhdn kurjaa. (H7)

Osa olisi kaivannut opettajalta lisda tukea itse oppimiskdytdntdihin. Niité ei koettu toimi-
vaksi, koska esimerkiksi tukiopetus eriytti lapsen luokkayhteisostd. Tdmé johti sithen,
ettd lapsi koki itsensd erilaiseksi kuin muut. Tukiopetusta paremmaksi keinoksi koettiin
kotiopetus, mutta sitd ei saatu jarjestymdan. Oppimiskdytdntdjen ongelmien vuoksi lap-
selta puuttui pohjatietoja, jotta olisi oppinut uutta mahdollisimman hyvin. Koska uuden
oppiminen oli vaikeaa, lapsi ei sairastamisen jilkeen pitdnyt samoista kouluaineista kuin
ennen. Lapsella oli hoitojen paéttymisen jélkeen ollut erityisen tuen tarvetta, mutta perhe
koki, ettei se ndkynyt milldédn tavalla kouluarjessa. Esiin nousi myos kokemus, etti lap-
selle, jolle kotiopetusta oli myodnnetty, opettaja ei antanut lainkaan opetusta. Opettaja tuli
perheen kotiin ja jutteli sekd vaihtoi kuulumisia méarityn ajan, mutta ei opettanut lasta.

Taman takia vanhempi opetti lasta itse.

Niiden, jotka kokivat, etteivit saaneet oikeanlaista tukea opettajalta syopdsairauden ai-

kana, opettaja-oppilassuhde muuttui huonommaksi sairastumisen edetessd. Lapsi alkoi
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kyseenalaistamaan opettajaa, kun opetusjérjestelyji ei koettu toimiviksi lapsen sairastu-
essa ja hoitojen aikana. Tdméan vuoksi opettaja-oppilassuhteesta tuli ristiriitainen ja lapsi
ei endd vithtynyt koulussa. Hoitojen paittymisen jélkeen lapsi ei endd arvostanut opettajaa

ja koki, ettei koulussa osata opettaa oikealla tavalla.
(iv) Suhde oli hyvi ja tavallinen hoitojen jilkeen

Niiden, joiden opettaja-oppilassuhde ei ollut muuttunut huonommaksi sairastamisen ai-
kana, opettaja-oppilassuhde koettiin hyvéksi ja tavalliseksi hoitojen jilkeen. Suhde oli
pysynyt hyvéni, koska lapsen sydpahoitojen aikana lapsi, perhe ja opettaja olivat olleet
paljon tekemisissd keskendén. Yhteistyo oli ollut toimivaa ja ndin ollen opettaja-oppilas-
suhde oli jopa tiivistynyt sairastamisen aikana. Hoitojen jélkeen opettajat olivat ystaval-
lisid ja valmiita auttamaan lasta tarvittaessa esimerkiksi tukiopetuksen keinoin. Lapsi
paisi helposti mukaan koulueldméén ja suhteet opettajaan olivat normaalit, samanlaiset

kuin muillakin oppilailla.
6.2 Lapsen syOpéén sairastumisen vaikutukset koulun vertaissuhteisiin

Aineistosta erotettiin viisi teemaa liittyen lapsisyopapotilaan vertaissuhteisiin koulussa:
(1) Hyvé suhde koulukavereihin ennen sairastumista, (i1) Koulukavereita tiedotettiin sai-
raudesta eri véylien kautta, (iii)) Koulukaverit suhtautuivat lapseen eri tavoin sairauden
myotd, (iv) Muuttuneet suhteet vertaisiin hoitojen jélkeen ja (v) Tavallinen ja hyvé suhde
koulukavereihin hoitojen jélkeen. Teemat kuvailevat aikaa sairastumista ennen ja sairas-
tumisen vaikutuksia vertaissuhteisiin. Tarkedni teemana erotettiin myds koulukavereiden
tiedottaminen, jolla oli vaikutusta sithen, millé tavoin koulukaverit suhtautuivat sairasta-
vaan lapseen. Nam4 kaikki teemat avataan alla omissa alaluvuissaan. Vanhempien koke-
muksia lapsen syOpédén sairastumisen vaikutuksista lapsen vertaissuhteisiin esitetdin ku-

viossa 3.
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Muuttuneet
suhteet vertaisiin

hoitojen jilkeen
Hyvi suhde Koulukavereita Koulukaverit
koulukavereihin tiedotettiin suhtautuivat
ennen sairaudesta eri lapseen eri tavoin
sairastumista viylien kautta sairauden myoté
s Tavallinen ja hyvi
suhde
koulukavereihin
hoitojen jilkeen

KUVIO 3. Vanhempien kokemus lapsen syopdidin sairastumisen vaikutuksesta lapsen kou-

lun vertaissuhteisiin.
(1) Hyvé suhde koulukavereihin ennen sairastumista

Ennen syopidédn sairastumista kaikilla lapsilla kuvattiin olleen koulukavereita, joiden
kanssa he viettivét aikaa. Osalla oli yksi tai muutama paras kaveri, joiden kanssa lapsi
vietti aikaa ja osa oli kavereita koko luokan kesken. Luokkakavereiden kanssa oli aina
tultu toimeen ja lapsi oli tykétty oppilas luokassaan. Lapsi meni mielellddn mukaan leik-

keihin muiden koulukavereiden kanssa.

Luokassa ei esiintynyt kiusaamista ennen sairastumista, lasta ei kiusattu tai luokassa ei
muutenkaan ollut kiusaamista esilld. Tdmé kokemus kattoi koko aineiston. Vanhemmat
olivat kyselleet asiasta aktiivisesti lapsiltaan, mutta mitdan kiusaamiseen viittaavaa ei ol-
lut ilmennyt. Osa myo6s kuvaili, kuinka opettaja piti huolen siité, ettei ketddn kiusattu
luokassa. Ilmeni my®0s, ettd osassa perheitd lapsi oli puolustanut kiusattuja ja puuttunut

kiusaamiseen, kun sitd oli esiintynyt jotakin muuta kohtaan.
(i1) Koulukavereita tiedotettiin sairaudesta eri viylien kautta

Syopddn sairastuneen lapsen koulukaverit saivat tiedon lapsen sairaudesta eri vdylien
kautta. Yhtend tiedottajana toimi opettaja ja hdnen kuvailtiin kertoneen koulukavereille
kaiken tarvittavan. Opettaja oli kertonut heille, miksi syopaa sairastava lapsi oli pois ope-
tuksesta ja mité oli tapahtunut. Tiedonantajana oli toiminut myos sairaalan kuntoutusoh-
jaaja. Kuntoutusohjaaja kavi kertomassa luokalle sairastuneen lapsen tilanteesta. Osalta
syOpda sairastavista lapsista oli myos kysytty, haluaako lapsi, ettd tilanteesta kerrotaan
koko luokalle ja kuunneltu lapsen toivetta timin suhteen. Vanhemmat kuvailivat, ettd

kuntoutusohjaajan kautta tehty tiedotus toimi hyvin ja kuntoutusohjaaja kertoi hyvin
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lapsildhtoisesti ja lapsen nidkokulmasta asioita koulukavereille. Lapset saivat myos ky-
selld mieleen tulevia asioita kuntoutusohjaajalta, ja kysymyksind oli muun muassa ollut,
voiko lapselle nyt tulla téitd ja pddseekd lapsi mukaan Linnanméen-retkelle. Seuraava

sitaatti kuvaa sitd, miten lapsen omat toiveet oli otettu huomioon:

--- sairaalan kuntoutusohjaaja meni kouluun ja sit lapselle ilmotettiin ja
lapselta kysyttiin, et haluaako vain jonkun tietyn porukan vai et koko luo-
kalle kerrotaan, ja kuinka paljon saa kertoo. Lapsi oli sanonu, et koko
luokka ja rinnakkaisluokalta sit ne parhaimmat kaverit ja sitte, ettd saa kai-
ken niinku kertoa. Niin se oli kuulemma ollu tosi hyvd tilaisuus, et siel op-
pilaat oli paljon kyselleet ja oli niinku ku se oli lapsen lupa niinku vastata

ihan rehellisesti kaikkiin asioihin --- (H5)

Opettajien ja kuntoutusohjaajan lisdksi perhe oli toiminut tiedonvailittdjand koulukave-
reille. Osassa perheitd vanhemmat olivat kdyneet kertomassa lapsen koulukavereille ti-
lanteesta ja se koettiin hyviksi, koska oppilaat saivat avoimesti kyselld vanhemmalta sai-
raudesta. Vanhemmat olivat kiyneet luokassa joko lapsen sairastuessa tai silloin kun lapsi
palasi kouluunsa. Vanhempien kiyminen luokassa katkaisi myos mahdollisilta huhuilta
juuret. Ndma huhut koskivat muun muassa sitd, miksi lapsi oli sairastunut syopdin. Van-
hemmat olivat mukana my0ds vanhempainillassa kertomassa avoimesti perheen ja lapsen
tilanteesta. Tdmé vanhempien kertominen koettiin my6s koulun puolesta hyviksi kéytéin-

noksi:

--- md kdvin siel luokassakin juttelemas sit, ku lapsi palas kouluun niinku
kertomas niil oppilaille, ja siis itseasias myos rinnakkaisluokanki kdvin jut-
telemas sielldki ja se oli tosi hyvd. Siis oppilail oli paljon kysymyksii kans
mitd ei sit vilttamdt oma opettaja ois osannu kertoo tai uskaltanukaa kertoo.

(H1)

Koulukaverit saivat tietoa muuttuneesta tilanteesta myds kyselemailld suoraan lapselta tai
vanhemmalta sairaudesta. Luokkakaverit olivat saaneet kyselld esimerkiksi etdyhteyden
kautta lapselta kokemuksista, kuten siitd, meniko lapsi ambulanssilla sairaalaan. Van-
hempi oli myds antanut numeronsa luokkalaisten tietoon, jotta heilld oli mahdollisuus
kyselld mieltd askarruttavista asioista. Luokkakavereille tehtiin selviksi, ettd lapselta tai

vanhemmalta sai kysyi rohkeasti ja avoimesti tilanteesta.

35



--- ja sitten toisaalta meil oli myos sopimus, ettd et jos on semmosii asioi,
Jjotka mietityttdd tai pelottaa tai ndin ni ne ihmiset, jotka kdvi meilld, et jos
ei ne halunnu lapselta kysyd, tosi paljon siltd itseltddnkin kysyttiin, niin oli
sitten oltiin sovittu et meiltd vanhemmilta voi kysyd ihan niinku kaikkia ma-

hollisia kysymyksid, mikd tuntuu véihdnki silt et askarruttaa. (H5)
(ii1) Koulukaverit suhtautuivat lapseen eri tavoin sairauden myota

Aineistosta ilmeni, ettd koulukaverit suhtautuivat syopain sairastavaan lapseen eri tavoin,
suhteet joko etddntyivat, tiivistyivit tai suhteissa ei tapahtunut huomattavaa muutosta.
Osan kohdalla suhteet etdintyivit ja jdivit, koska lapsi ei voinut syopdhoitojen vuoksi
kdydd missddn yleisissd paikoissa eiki olisi jaksanutkaan tehdd mitéén. Lapsi ei oikeas-
taan ndhnyt kavereita sairauden aikana ja sairaalassaolon vuoksi suhteet etdantyivit. Osan
kaverisuhde etdéntyi, koska aiempi ldheisin kaveri ei osannut suhtautua sairauteen ja olla
tukena. Osa koulukavereista ei tiennyt miten lapsen seurassa kuuluisi olla, joten he eivit
uskaltaneet 1dhestyd lasta. Vanhemmat myds huomasivat, ettd muutamat koulukaverit tu-
livat sairaalaan tai ottivat etdnd yhteyttd heiddn vanhempiensa aloitteesta, eikd omasta
halusta. Kun sy0péé sairastanut lapsi palasi kouluun, hén ei vélttimattd vield jaksanut

mennd ja leikkid muiden tahdissa ja muut lapset eivit jaksaneet odottaa héinta:

No sit oli, md muistan, ku md saatoin hénet neljdannelld ekana pdivind, ku
on ni sillon tuli muutama tai niinku tyttojoukko tuli sillee pyytdamdidn jotain
vdlitunnilla tekemddn. Mut sit, ku hdn ei jaksanut vield ei juosta ei mitddn
ni ei ne jdd odottamaan, ne haluu ite juosta sielld ni hdn jdi siihen penkille

sitte yksin istumaan. (H4)

Osalla suhteet koulukavereihin tiivistyivét sairauden myo6té ja yhteyttd pidettiin aktiivi-
sesti puolin ja toisin. Kaverit kulkivat lapsen rinnalla sairauden ajan ja kdvivét sairaalassa
katsomassa lasta. Kavereista saatiin tukea muuttuneeseen tilanteeseen. Oman luokan op-
pilaat ldhettivdt sairastavalle lapselle sdéhkoposteja ja tsemppikortteja sairaalaan ja talla
tavoin kannustivat ja muistivat lasta. T4lld tavoin sydpéd sairastavan lapsen oli mahdol-

lista kokea kuuluvansa omaan luokkayhteis6onsa.

Osalla taas koulukaverisuhteet eivdt muuttuneet huomattavasti sairastumisen myoté.
Luokkakaverit ottivat syOpédén sairastumisen luontevasti ja pysyivét sairastuneen lapsen
rinnalla. Lapset tapasivat toisiaan edelleen aktiivisesti, infektioeristyksen huomioiden ja

pitiviat yhteyttd esimerkiksi puhelimien vilitykselld. Sairastavan lapsen kaverit
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kokoontuivat perheen terassilla kesdiltaisin, joten lapsi pysyi porukassa myds sairauden
aikana. Naissi tilanteissa koulukavereiden kuvattiin ndkevéin sairastaminen vaiheena,

jonka jilkeen lapsi palaa normaalisti omaan luokkaansa.

Sairastavan lapsen luokassa ei esiintynyt kiusaamista sairauden aikana tai lapsi ei aina-
kaan koskaan tuonut sitd esiin. Vanhemmat kokivat, ettd opettajalla sekd muiden oppilai-
den vanhemmilla oli suuri rooli tdssd. Luokkakavereiden kuvattiin olleen kannustavia ja
asiallisia. Netin kautta kiusaamista oli esiintynyt asiattomina kommentteina, kuten kom-
menttina “vitun sydpdlapsi”, mutta timén kommentin kirjoittajasta ei ollut tietoa. Yhta

lasta kiusattiin vanhempien oppilaiden toimesta ennen lapsen sairastumista syopain:

Juu sitd ei saatu oikee milldd kurii --- nd isommat pojat hdnt kiusas kyl hén
usein siit puhu. Md muistan et hdn sairaalassaki sano, et ainut hyvd puoli
tdst syovdst on et sit ei kukaan ainakaa kehtaa mua kiusata, ku mul on ollu

syopd. Ja md aattelin et kauhee et, jos hdin ajattelee niinku ton kautta sitdi

asiaa. (H3)
(iv) Muuttuneet suhteet vertaisiin hoitojen jélkeen

Osassa haastatteluja syovén sairastaneen lapsen suhteita koulukavereihin kuvailtiin muut-
tuneiksi ja erilaisiksi hoitojen pééttymisen jélkeen. Vanhempien oli vaikeaa arvioida,
mitkd muutoksista johtuvat nimenomaan sairaudesta, ja mitkd asiat olisivat muuttuneet
muutenkin, ilman sydvédn sairastamista. Hoitojen pééttymisen jdlkeen lapsella ei oikein
ollut kavereita koulussa tai heistd oli ndhnyt, ettd he ovat lapsen kanssa, koska heidét on
sithen késketty esimerkiksi muiden vanhempien toimesta. Osalla lapsen kaverisuhteet oli-
vat hoitojen paittymisen jilkeen melko kevyet, vaikka jotkut kavereista olivatkin tulleet
hieman 1dheisimmiksi. Lapsi oli kuitenkin tykétty oppilas luokassa myos hoitojen péétty-

misen jilkeen.

Hoitojen jilkeen luokkakaverit olivat unohtaneet lapsen sairastamisen. Lapsi ei syOpa-
hoitojen ja niiden mydhéisvaikutusten vuoksi pysynyt endd muiden perdssd esimerkiksi
pihaleikeissd samalla tavalla kuin ennen, tdima ilmeni esimerkiksi sairastaneen lapsen vé-
symyksend. Muut oppilaat eivit jaksaneet odottaa syOpdd sairastanutta lasta, vaan jatkoi-
vat omia leikkejddn omassa tahdissaan. Muut eivdt ymmartineet tai tienneet, ettd tima
sairaus on pitkdaikainen juttu, eika lapsi esimerkiksi opi vélttimittd samaan tahtiin mui-

den kanssa.
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Kyl se sairaus oli siin niinku taustalla, koska siin oli semmosii et toiset py-
rdhti jonnekki ja lapsi ei ehtiny esimerkiks mukaan. Tai sit heit niinku saatto
ldhtee harmittamaan se, ettd ku lapsel kestdd joku asia kauemmin ja tim-
mosii. Et he oli ehkd, ja siis se oli niinku hedelmdllinen keskustelu siitd, et
he oli ehkd vihdn unohtanu, et td onki tdammone pitkdaikainen juttu, joka ei
noin vaan niinku mihinkddn lopu. Et ku tietenki he oli ajatellu, et td sairaus

on niinku hoidettu ---. (H1)

Osassa haastatteluja lapsen kuvattiin olleen vaikeaa padstd mukaan porukkaan syépahoi-
tojen padttymisen jélkeen. Koulussa oli esiintynyt porukan ulkopuolelle jattdmisté ja lapsi
itse nosti esiin vanhemmilleen sen, ettei hdnellé ollut kavereita. Luokkalaiset olivat ryh-
miytyneet omalla tavallaan sairastamisen aikana ja lapsi ei kuulunut mihinkd4n néista
ryhmistd, koska ei ollut paikalla ryhmien muodostuessa. Luokkalaiset olivat kuitenkin
lasta kohtaan ystavillisid ja varovaisia, mutta lapsi ei silti pidssyt varsinaisesti mukaan

porukkaan.

---- se oli niinku vastikddn yhdistyny ne kaks luokkaa, ettd sielld muiden
kesken tais olla jonkinlaista semmosta tai sillon tuli jo totta kai tuplasti
isompi siit luokasta. Sielld alko muodostumaan enemmdn semmosia ryhmid
Jja sitte ku ei kuulu mihinkddn niistd ni kaikki oli kauheen niinku ystdvdllisid
Jja varmaan niinku varovaisia myos md luulen diplomaattisia, mutta tota kyl

se oli vaikeempaa sitte silld luokalla sil isommal luokalla selkeesti. (H4)

Aineistosta my0s ilmeni, ettd lapsi oli jannittdnyt kouluun paluuta ja oli kuullut, etti jot-
kut olivat kokeneet kiusaamista kouluun paluun jdlkeen. Taémén vuoksi lapsen kerrottiin
ottaneen heti kouluun palatessaan “kovan jiatkdn” -roolin, jotta muilla ei ollut edes mah-
dollisuutta kiusata lasta. Télla tavoin lapsi suojeli itseddn mahdolliselta kiusaamisen ko-

kemiselta.
(v) Tavallinen ja hyvéd suhde koulukavereihin hoitojen jdlkeen

Osalla sy0opéd sairastaneista lapsista suhteet koulukavereihin olivat tavalliset ja hyvét hoi-
tojen pdattymisen jdlkeen. Suhteet koulukavereihin eivét olleet olennaisesti muuttuneet
alemmasta ja syOpad sairastaneen lapsen luokkakaverit olivat innoissaan siitd, ettd lapsi
tuli takaisin luokkaan ja osaksi ryhmédd. Osa sairastaneista lapsista sai tukea hyviltd ysta-
viltdén kouluun palatessaan. Kouluun paluun jilkeen ei ilmennyt kiusaamista, vaan koko

luokka toimii hyvin yhteen.
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6.3 Luokan ryhméhenki ja koulun ilmapiiri

Aineiston analyysin kautta erotettiin kolme teemaa liittyen luokan ryhméhenkeen ja kou-
lun ilmapiiriin: (i) Erilaisia kokemuksia ryhméhengesté ja ilmapiiristé, (ii) Sairastumi-
sella oli vaikutusta koko luokkaan ja (iii) Sairastumisella ei ollut vaikutusta ryhméhen-
keen ja ilmapiiriin. Nama kaikki teemat avataan alla omissa alaluvuissaan. Kuviossa 4
esitetdéin vanhempien kokemuksia siitd, miten lapsen sairastuminen vaikutti luokan ryh-

méhenkeen ja koulun ilmapiiriin.

Sairastumisella oli
vaikutusta koko

luokkaan
A

Erilaisia

kokemuksia

ryhméhengesti ja

ilmapiiristéd

s Sairastumisella ei

ollut vaikutusta
ryhméahenkeen ja
ilmapiiriin

KUVIO 4. Vanhempien kokemus lapsen sydpdidn sairastumisen vaikutuksesta lapsen kou-

lun ilmapiiriin ja luokan ryhmdhenkeen.
(1) Erilaisia kokemuksia ryhméahengestd ja ilmapiirista

Lapsen koulun ryhméhengesti ja ilmapiiristd oli haastateltavien kesken erilaisia koke-
muksia. Osa koki luokan ryhméhengen ja koulun ilmapiirin hyvéksi ennen lapsen sairas-
tumista, lapsi vithtyi koulussa ja luokassa oli hyva sekéd keskusteleva ilmapiiri. Lapsi meni
mielellddn kouluun ja luokka toimi hyvin yhteen. Lapsi tuli muiden kanssa hyvin toimeen

ja leikki yhdessa luokkakavereidensa kanssa.

Joo joo, hin on kyl aina tykdnny koulust ja siis toi on ehkd hiukan poikkeuk-
sellinen toi luokka siin mieles, et heil on niinku heil on semmone keskuste-

leva ilmapiiri ja tyérauha myés ollu aina. (H1)

Osa puolestaan oli kokenut haasteita luokan ryhméhengen ja koulun ilmapiirin kanssa.
Koulussa koettiin olevan “hélld valid” -ilmapiiri, eli koulussa koettiin tehtévin vain se,
mikd on pakko tehdd, mutta mitddn ylimaardista ei tehty, vaikka se olisi ollut vanhemman

nikemyksen mukaan lapsen etua ajavaa. Osassa kouluja oli tehty jo ennen lapsen
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sairastumista paljon t6itd ryhmdhengen eteen muissa kuin lapsen omassa luokassa, koska

muissa luokissa ja luokka-asteissa esiintyi erilaisia haasteita, kuten kiusaamista.
(i1) Sairastumisella oli vaikutusta koko luokkaan

Yhden lapsen sairastuminen syopddn vaikutti koko luokkaan, se joko yhdisti tai him-
mensi luokkayhteisod. Sairastava lapsi halusi kuulua ja olla osana omaa luokkaansa ja
yhteydenpito kouluun fyysisten kdyntien tai etdyhteyden kautta oli lapsen arjen kohokoh-

tia. Sairauden oli koettu yhdistdneen luokkaa ja siité tuli koko luokan yhteinen kokemus:

--- ja siis mun mielest jopa niinku yhdistdny sitd luokkaa vield lisdd, et heil

on ollu tdmmone yhteinen koettelemus. (H1)

Toisaalta yhden lapsen sairastuminen syopédédn aiheutti himmennysta luokassa ja muut
luokan lapset olivat hamilldén tilanteesta. Luokkakaverit olivat mietiskelleet tilannetta
paljon ja murehtineet syOpad sairastavan lapsen tilannetta. Lapsilla oli tdtd yhtd sairasta-

vaa lasta ikdvé, ja he odottivat lapsen paluuta takaisin omaan luokkaansa.

--- et siel oli tietysti ihan niinku porukka kauhee hdimilldd siit tilanteest ja
sit se sillai niinku et monet vanhemmat lihetti viestii ja kysy et mitd, et ku
tddl olla vihdn nyt ihan ihmeissddn ja et toiset suri enempi ja toiset V-

hempi. (H2)
(111) Sairastumisella ei ollut vaikutusta ryhméahenkeen ja ilmapiiriin

Aineistosta ilmeni osan kokevan, ettei yhden lapsen sairastuminen syopdin vaikuttanut
luokan ryhméhenkeen ja koulun ilmapiiriin. Niiden uskottiin pysyneen melko samanlai-
sena kuin ennenkin ja yhden oppilaan sairastumisen ei uskottu vaikuttavan yleisen ilma-
piirin muuttumiseen. Esiin nousi myds se, ettd vanhemmat eivét osanneet tarkemmin sa-
noa ajasta hoitojen aikana. Koska yhteys lapsen luokkaan ja kouluun oli ollut véhéisti, ei

ryhmédhengestd ja ilmapiiristé ollut siltd ajalta kattavaa késitysta.
6.4 Kodin ja koulun vélinen yhteisty6 ja muu tuki kodeille

Aineiston analyysin avulla aineistosta erotettiin kuusi teemaa kodin ja koulun viliseen
yhteistyohon liittyen: (i) Tavallista yhteisty6td ennen sairastumista, (ii) Hyvaa yhteistyota
sairauden aikana, (iii) Haasteet yhteistyossi sairauden myo6té, (iv) Toimiva yhteistyd hoi-
tojen péittymisen jilkeen, (v) Koulun ulkopuolelta saatu tuki ja (vi) Tahot, josta olisi

kaivattu lisdd tukea. Teemat kuvailevat aikaa ennen ja jdlkeen sairastumisen sekd myos
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sitd, mitd vaikutuksia syopdd sairastamisella oli kodin ja koulun véliseen yhteisty0hon
sairauden aikana. Liséksi aineistosta erotettiin omiksi teemoiksi koulun ulkopuolelta saa-
dut tuet ja ne tahot, joista perheet olisivat toivoneet lisdé tukea. Namé kaikki teemat ava-
taan alla omissa alaluvuissaan. Kuviossa 5 kuvataan sitd, miten vanhemmat kokivat lap-

sen sairastumisen vaikuttaneen kodin ja koulun véliseen yhteisty6hon.

Hyvii yhteistyoté Toimiva yhteisty0
sairauden aikana - hoitojen
paittymisen
‘ jilkeen

Tavallinen

yhteistyd ennen
sairastumista

‘ Haasteet Huono ja vaikea
yhteistydssé yhteistyd hoitojen
sairauden myotd - pééttymisen

jélkeen

KUVIO 5. Vanhempien kokemus lapsen syopddn sairastumisen vaikutuksista kodin ja

koulun vdliseen yhteistyéhon.
(1) Tavallista yhteisty6td ennen sairastumista

Vanhemmat kuvailivat kodin ja koulun vilisen yhteistyon olleen aivan tavallista ennen
lapsen sairastumista syopéadan. Opettajan kanssa kéytiin kaikki protokollaan kuuluvat kes-
kustelut, jotka olivat samoja, mitd muutkin perheet opettajan kanssa kévivit. Kodin ja
koulun vilinen viestintd oli tavallista ja harvemmin oli mitéén aihetta kontaktoida koulua.
Yhteisty06 koettiin luontevaksi ja helpoksi ja seuraavassa sitaatissa tiivistyy kuvaus taval-

lisesta yhteistydsta:

No sitdkin md kuvailisin ihan hyviksi --- niinku mun mielest siind ei niinku
mitddn sellasta, ettei pystyis mistddn niinku puhumaan ja silleen ihan hyvd

Jja tavallinen. (H6)
(11) Hyvéaa yhteisty6té sairauden aikana
Osa kuvaili koulun ja kodin vilisen yhteistyon olleen hyvié lapsen sairastamisen aikana.

Yhteistyd toimi avoimesti ja joustavasti ja kaikki toimivat lapsen etua ajatellen.

41



Tarvittaessa koulun puolelta kdytdantdja muokattiin tilanteen mukaan ja perheen toiveet
otettiin jérjestelyissd huomioon. Koulun puolelta koettiin myds saaneen ymmaérrysté per-

heen tilanteeseen.

No mun mielestd se oli silld tavalla ihan samanlainen. Tietysti se nyt muuttu,
ku se oli sitte tillasta, mutta kaikki niinku mitd me toivottiin sinne koululle
pdin ni otettiin huomioon --- ja et siin ei ollu, ne oli niinku hirveen ymmdr-
tavdisid ja joustavia ja kaikkee --- se yhteistyo tonne omalle koululle tdssd

hommassa se meni kaikkein hienoiten. (H6)

Koulun ja kodin vélisen yhteistyon kuvailtiin my0ds jopa syventyneen lapsen sairauden
aikana. Vanhemmat olivat tiiviissd yhteistydssé opettajan kanssa ja keskindinen viestinta
oli aktiivista ja sujuvaa. Vanhemmat huomasivat opettajasta, ettd han valitti lapsesta ja
yhteisty6 oli kaikin puolin sujuvaa. Koti ja koulu tekivit yhteisty0td sen eteen, ettd asiat
saatiin hoidettua mahdollisimman hyvin ja lapsen etua ajatellen. Vanhempi my®s tiesi,
ettd koululta olisi saanut tarvittaessa lisidtukea esimerkiksi kotiopetuksen kautta. Seuraava

sitaatti kuvaa tiivisti yhteisty6td lapsen sairastamisen aikana:

Tavallaan se yhteydenpito oli niinku tosi tiivist, et sit, ku me viestiteltii
monta kertaa pdivds ja sit hdn viestitteli lapsen kans sit viel siel. Ja totanoi
sit me vdlil huudeltii siel telkkarist tai tietokoneen yhteyden kauttaki sitte

Jjuteltii ja et --- se oli kyl tosi tiivistd niinku kaiken kaikkiaa tiivistd. (H2)

Yhteisty6td lapsen koulun rehtorin kanssa kuvattiin hallinnolliseksi, asialliseksi ja ysta-
villiseksi. Tarpeelliset asiat saatiin yhteistydssd hoidettua, mutta muuten perhe ei ollut
kontaktissa rehtoriin. Rehtorilla koettiin olleen osansa siind, ettd kaikki tarvittavat kiy-
tannot esimerkiksi etdyhteyden laitteiden kanssa saatiin sujumaan. Jotkut olivat myos so-
pineet rehtorin kanssa tavoitteista, joita lapsen tulee saavuttaa suorittaakseen luokka-as-

teen.

Mun mielest vaan se asenne tavallaa --- md aattelen et kyl rehtoril kuitenki
on osansa siind et ne tulee ne laitteistot ja kaikki samantie, et siin ei ollu
niinku mitddn viivettd. Et ku homma sovittiin et ndin tehddn, ni se homma
tehtii. Et kyl md aattelin et siin rehtoril on kuitenki sitte oma osansa sit siin

et se tavallaan saatiin ne puitteet sielt kuntoon. (H2)
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Aineistosta oli tunnistettavissa kodin ja koulun vilistd yhteisty6td helpottaneita tekijoita.
Molemminpuolinen avoimuus ja aktiivisuus auttoivat yhteistyon onnistumisessa. Yhteis-
ty6ta oli helpottanut se, ettd koulun puolelta oli kerrottu rehellisesti, mik& on mahdollista
ja miké ei. Yhteistyon onnistuminen oli vaatinut myos vanhempien aktiivisuutta ja sita,
ettd he olivat ajaneet omia etujaan. Asioita oli saatu jarjestyméén yhteisty0ssi ja yhteis-
ymmaérryksessd. Koulun puolelta oli onnistuneesti tiedotettu ajankohtaisista asioista ja
yhteydenpito oli ollut vélitontd. Seuraava sitaatti kuvaa vanhempien omaa aktiivisuutta

ajaa omia asioitaan:

--- mutta se tdytyy tunnustaa, et kylldhdn tos niinkun sillon, kun tuli td tota
kotiopetusjakso, ni kylld siel sillon erityisopetuksesta vastaava henkilokun-
nan edustaja ni hdn niinku alun perin oli tarjoomas vaan kahta tuntia viikos
kotiopetusta. Ja jos ei siihen ois sit reagoinu, ni kaks tuntia olis saanu, mut
md otin sinne heti sellasen linjan, ettd vaadimme kaks kertaa kaks tuntia et
sen vihemmdstd ei edes neuvottele. Ja md pistin reksille sen saman viestin
Jja sieltd tuli saman tien vastaus, ettd homma ok, ettd td jdrjestyy, mutta se
ettd tavallaan siind kumminkin siind piti itekkin olla aktiivinen ja ajaa ta-

vallaan omia etujaan et sai sen mitd lapsi tarvii. (H7)

Koulu ja opettaja olivat ne tahot, joista koettiin saatu eniten tukea lapsen koulunkdyntiin
liittyvissd asioissa. Toimiva suhde lapsen oman opettajan kanssa koettiin yhdeksi suurim-
mista tekijoistd koulunkdynnin onnistumisen suhteen. Térkeita tekijoitéd olivat olleet myos
rehtori ja muut koulun opettajat. Vanhemmat kuvailivat, kuinka opettajasta oli huokunut
halu auttaa sy0pédn sairastunutta lasta ja hdnen perhettdan. Opettajan suhtautuminen per-
heen tilanteeseen oli ymmartidva. Koulusta huokui tunnelma, ettd kaikki olivat tdssd muut-

tuneessa tilanteessa yhdessd mukana ja lapsi haluttiin pitdd mukana omassa luokassaan.

No kyl ihan ehkd eniten on ihan toi oma opettaja. Et se suhde oli niinku
toimiva ja myos et kemiat kohtas, et se oli niinku henkisesti myés ei pelkds-
tddn ne kdytdannon asiat, vaan ihan pysty juttelemaan sit kaikenlaisii asioita

ni se oli tosi tdrkee --- (H1)

Haastatteluista nousi esiin myds koulun erityistyontekijit, joilta osa ei kaivannut mitdin
tukea. Terveydenhoitajalta ei toivottu mitéén erityistd, eikd han ollutkaan perheeseen yh-
teydessd lapsen sairastuessa tai sairastaessa. Tahén on voinut vaikuttaa se, ettd terveyden-

hoitaja tiesi lapsen hoitosuhteen olevan muualle niin vahva. Osan kohdalla
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terveydenhoitaja oli perheeseen yhteydessi ja kyseli kuulumisia sekd kannusti perhetta.
Se koettiin perheen mielestd terveydenhoitajalta hyvin hienoksi eleeksi. Myo6skdan kou-
lupsykologille osa ei kokenut tarvetta, eikd hénelld ollut mitéén roolia tdssé tilanteessa

perheelle tai lapselle.
(ii1) Haasteet yhteistydssi sairauden myoti

Kodin ja koulun vilisen yhteistyon oli my6s koettu huonontuvan lapsen sairastumisen
myotd. Koulun ei koettu pystyvin vastaamaan perheen tarpeisiin, eiki asioita saatu hoi-
tumaan perheen yrityksistd huolimatta. Koululta oli pyydetty lisdé tukea lapselle, mutta
suhtautuminen koulun puolelta oli ollut vahittelevda. Tilanteeseen oli saatu hieman hel-
potusta palaverilla, jonne vanhempi oli pyytényt lapsen koulun rehtorin lisdksi timén reh-
torin esimiehen mukaan. Osa koki, ettd ndiden haasteiden myo6ta yhteistyd muuttui huo-

nommaksi ja vaikeaksi ja pysyi sellaisena myds hoitojen pdatymisen jalkeen.

--- jotenki pidin itsestddnselvyytend et kaikki on valmiit tekemddn niinku
kaikkensa, et hdnen olo saatais mahdollisimman hyvdks. Et hdn on kokenu
kuitenki niin kamalii asioit, et se koulu menis sit niinku sillee sujuvasti et se
oli mul nii valtava pettymys sit se et siel ei niinku pystytty siihe --- mul oli
semmone olo et md hakkaan koko ajan pddtdni seindd, et ei tdst tuu niinku
yhtdd mitdd. Et miten voi niinku aikuiset ihmiset olla noin hirvei, et ne ai-
heuttaa ndin paljon tuskaa ja niinku kdrsimyst jdlkeenpdin simmosest asiast,

ku pitdis olla iha itsestddn selvii niinku hoituu ihan itellddn. (H3)

Esiin nousi my®os se, ettd koulupsykologilta olisi kaivattu enemmén tukea. Koulupsyko-
logi ei ollut perheeseen ollenkaan yhteydessd, vaan vanhempi otti hdneen itse yhteyttad
lapsen kouluun paluun jilkeen. Lapsen ja koulupsykologin vilille ei kuitenkaan muodos-
tunut suhdetta muun muassa koulupsykologin poissaolojen vuoksi. Vanhempi toivoi, ettd
koulupsykologi ammattilaisena olisi voinut olla perheen tukena, mutta asiat eivdt men-
neet niin hyvin kuin vanhempi olisi toivonut. Thmetysté oli herittinyt se, ettd koulupsy-

kologi ei ollut missdin vaiheessa oma-aloitteisesti perheeseen yhteydessa.

Koulun arjessa yhden lapsen sairaus voi helposti unohtua ja vanhemmat olivat kuulleet
lapsiltaan kokemuksia tdstd. Muutaman kerran syOpéé sairastavat lapset olivat olleet ti-
lanteessa, jossa joku koulun henkilokunnasta oli kdskenyt lasta ottamaan lakin pois paés-
tansd. SyOpid sairastavilla lapsilla on usein lupa pitdd lakkia padssd myos sisélld, koska

syopdhoitojen vuoksi hiukset ovat ldhteneet. Kaikki henkilokuntaan kuuluvat ja tésta
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huomauttaneet olivat pyytineet lapselta anteeksi jalkeenpdin, kun olivat ymmarténeet ti-

lanteen. Alla oleva sitaatti kuvaa tillaista tilannetta:

--- et kyl siel muutamii uusia opettajia oli, koska lapsi joskus kerto et joku
tuli sanomaa sille et lippis pois pddstd. Ja sitte lapsi oli ottanu lippiksen
pois ja sanonu, et ku mul on td kalju ni md saan pitdd tditd ja laittanu lip-
piksen takasin ni se opettaja oli menny ihan haukkonu henkednsd ihan pa-

niikissa ---- (H5)
(iv) Toimiva yhteisty0 hoitojen péaattymisen jilkeen

Hoitojen péattymisen jélkeistd yhteisty6td kuvattiin suurimmaksi osin joustavaksi ja toi-
mivaksi. Vanhemmat kuvailivat, kuinka se tuntuu turvalliselta, ettd koulusta 16ytyy ym-
marrystd ja tukea perheen tilanteeseen. Esimerkiksi lapsen poissaoloista ei oltu niin tark-
koja ja kaikki sujui kdytdnndnjirjestelyjen suhteen joustavasti ja perheiden toiveiden mu-
kaan. Lapsen kouluun paluu haluttiin saada onnistumaan kodin ja koulun tahoilta ja tita
varten tehtiin tarvittaessa erityisjirjestelyjd koulun puolelta. Lapsi esimerkiksi kdvi kou-
lua kouluun paluun alussa lyhennettyd piivad, ja aikaa koulussa liséttiin hiljalleen. Osa
kuvaili, kuinka kodin ja koulun vélinen yhteisty palautui lapsen kouluun paluun jilkeen

normaaliksi ja viestintd oli samaa mitd muillekin perheille.

Kylli se mun mielest oli hyvd ja sellanen kaikil oli halu saada se kouluun
paluu luistamaan mahdollisimman hyvin ja tota soviteltua kaikki oppitunnit

Jja kaikki silld tavalla et lapsi jaksaa ja pddsee siihen luokan menoon mukaa

--- (H7)
(v) Koulun ulkopuolelta saatu tuki

Perheet olivat saaneet tukea lapsen koulunkédyntiin liittyviin asiothin myds koulun ulko-
puolelta. Tukea oli saatu koko kouluyhteisostd ja muiden oppilaiden vanhemmilta. My0s
koulutoimenjohtajalta oli saatu apua kédytinnonasioiden jarjestymiseen. Esiin nousi myos
toisen koulun opettaja, joka oli kehittinyt etdopetusta laajasti Suomessa eteenpdin. Hé-
neltd oli saatu tukea ja konkreettisia neuvoja etdopetukseen liittyvissd asioissa. Tukea oli
saatu paljon my0s sairaalan puolelta kuntoutusohjaajalta sekd sairaalakoulun opettajalta.
He olivat jdrjesténeet palavereita koulun edustajien kanssa, joissa lapsen tilannetta sekd

erityistarpeita oli kdyty laajasti ldpi. Sairaalakoulun opettaja oli ollut kouluun yhteydessi
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ja auttoi alkutaipaleella. Sairaalakoulun opettajan kanssa tehtyd yhteistyotd kuvattiin tii-

viiksi.

No varmaan kaikkein eniten sairaalakoulun opettajalta. Et meil oli sinne sit
niinku tosi tiivis yhteys, koska sit md vein lapsen sinne joka aamu ja odotin
siel kolme tuntia sairaalalla ja sit ldhettiin kotiin. Md ndin sitd opettajaa sit

niinku pdivittdin --- (H5)

(vi) Tahot, josta olisi kaivattu lisdi tukea

Aineistosta ilmeni my0s tahoja, joilta olisi kaivattu lisdé tukea lapsen tilanteeseen. Opet-

tajalta, sairaalalta ja kaupungin perhepalveluista olisi kaivattu lisdé tukea lapsen koulun-

kayntiin liittyviin asioihin. Esiin nousi myo0s se, ettd lapsen oma opettaja oli tilanteessa

yksin, eikd hin saanut tukea mistddn. Opettaja ei halunnut kuormittaa vanhempaa kyse-

lemélld enempdd, mutta hin ei myodskédédn tiennyt mistd muualta olisi saanut lisdtietoa.

Olisi tirkeda, ettei lapsen tilanne jdisi vain yhden opettaja harteille.

Se olis hyvd, jos opettaja olis saanu sieltd, koska ei hdnkddn tienny mistd
hdn hakis mitddn et niinku oppaita tietké koululle. Nyt vast hiljattain tormd-
sin et Sylvalla oli joku timmonen opas koululle. Mut md tieddin et ei hin oo
ndhny semmosta enkd mind tiennyt sen olemassaolosta sillon, ettd tota kylld
niinku opettaja tarttis jotain konkreettisia vinkkejd siitd, mitd vois tehdd. Et
eihdn nyt kaikki toimi aina jokasessa luokassa tai jokasen yksilon kanssa,
mutta et ihan tarjottais opettajille ja miks ei vaikka sitd, ettd joku kuntou-
tusohjaaja tai joku jostain tulis vaikka ihan opettajen kokoukseen kerto-
maan myos muille opettajille. Koska must tuntuu, et hdn oli sit ihan yksin
siind sen kanssa, et totta kai ala-asteella on vaan yleensd se yks opettaja tai
korkeintaan joku aineopettaja siind mukana, mut pddsddntosesti se yks
opettaja ottaa sen kaiken vastuun, ettd sitte ku se ei ollu ikddnku muiden
ongelma ni se sit, ei ne varmaan osannu tukea hdntd et ei niinku tajunnu,

ettd miten vois. (H4)

Koko sairaan lapsen koulunkdynnin jérjestelyihin liittyvéédn prosessiin ylipdétién kaivat-

tiin myos lisdd sujuvuutta, esimerkiksi sairaalakoulun suhteen, jotta muun muassa viivis-

tyksid opetuksen alkamiseen ei tulisi:
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--- meil oli puoltoist kuukautta ne sairaalakoulupaperihakemukset sisdlldi

kaupungilla ja ne katos sitte sinne ja saatiin tosissaan vasta --- se sairaala-

koulupaikka. (HS)
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7 Lopuksi

Tédmin tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten vanhemmat kokivat lapsen syopddn
sairastumisen vaikuttaneen lapsen sosiaalisen hyvinvointiin koulussa. Aihetta on tutkittu
todella vdhin ja teoriataustaa kartoittaessa ei 10ytynyt tutkimuksia nimenomaan siitd, mi-
ten lapsen syOpésairaus on vaikuttanut lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa. Aiheen
tutkiminen ja esille nostaminen on erittdin tirkeda, koska lapsen koulunkiynti ja sosiaa-
linen hyvinvointi sielld, on yhteydessa laajasti lapsen eldmédian kokonaisuudessaan. Kou-
lussa koettu sosiaalinen hyvinvointi on osa lapsen kokemaa kokonaishyvinvointia, joten
aiheen tutkiminen on tirkeéé, jotta lasta voidaan tukea mahdollisimman kokonaisvaltai-
sesti. Tama on tirkedd myos siksi, ettd lapsisydpéapotilaiden selviytymisprosentti on pa-
rantunut viime vuosikymmeniné ja néin ollen tulevaisuudessa Suomessakin on yhi enem-
min aikuisia, jotka ovat sairastaneet syovin lapsuudessaan. (Ahomiki 2018, 15; Blaau-
wbroek ym. 2007, 123.) Tdmén tutkimuksen tulosten avulla voidaan mahdollisesti tukea
lapsisyopapotilaiden vanhempia, kouluja ja opettajia ottamaan lapsisyopépotilaiden sosi-
aalinen hyvinvointi paremmin huomioon ja saada tyokaluja siithen, miten tdhin pystyy

vaikuttamaan.
7.1 Yhteenveto ja pohdinta

Taman tutkimuksen aineisto koostui seitsemadsti syopad sairastaneen lapsen vanhemman
haastattelusta. Aineisto kerittiin teemahaastattelun menetelmin joulukuun 2018 ja heiné-
kuun 2019 vililld. Aineisto analysoitiin siséllonanalyysin menetelmalld ja kdyttden teo-
riaohjaavaa analyysia. Analyysivaihetta toteutettiin kiyttden teemoittelua eli etsin aineis-
tosta samankaltaisuuksia ja eroavuuksia seké sitd, mitd teemoista on sanottu. Tutkimus-
aineistolle esitettiin nelji tutkimuskysymystd, joihin etsittiin vastauksia aineiston analyy-

sin kautta.

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen kautta selvitin sitd, miten vanhemmat kokivat lapsen
syOpddn sairastumisen vaikuttaneen lapsen opettaja-oppilassuhteeseen. Aineiston analyy-
sin kautta ilmeni, ettd ennen lapsen sairastumista syopadn opettaja-oppilassuhde koettiin
hyvéksi ja tavalliseksi. Lapsen sairastamisen aikana osa perheistd koki, ettd opettaja ja
opetuskdytdnnot toimivat lapsen tukena. Niissd tapauksissa opettaja pystyi tukemaan
lasta ja perhettd aiemman kokemuksen ja riittdvin tiedonsaannin kautta. Tiedonldhteind
toimivat sairastavan lapsen vanhemmat ja sairaalan edustajat. Jotta syOpéé sairastavan

lapsen opettaja-oppilassuhde sdilyy ennallaan ja hyvind, on tiedonsaanti erittdin tirked
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tekijd kokonaisuuden onnistumisen kannalta. Riittdvé tieto tukee opettajaa huomioimaan
erityistarpeita ja jirjestdméén kaivattua tukea. Soejima ym. (2015, 1104) ovat tutkimuk-
sessaan huomanneet, ettd syOpéd sairastavien lasten vanhemmat pitivét tarkeina sitd, ettd
lapsen opettajalla on riittdvésti tietoa sairaudesta. Brown ym. (2011) puolestaan ovat huo-
manneet, ettd opettajat kokevat, ettei heilld ole tarpeeksi tietoa koskien lapsen syopii ja
sen hoitoa. Riittdvé tieto auttaa opettajaa ymmartdméén perheen tilannetta paremmin ja
tukee lapsen paluuta kouluun, koska syOpédn sairastumisella ja sen hoidoilla on vaiku-
tuksia koulunkdyntiin mahdollisesti my0s pitkéaikaisesti. Riittdva tieto hoidoista ja nii-
den sivuvaikutuksista auttaa opettajaa tukemaan lasta mahdollisten haasteiden suhteen ja
ottamaan tarvittavat asiat huomioon opetuksessa. Tiedonsaannin kautta he pystyvit myos
asettamaan realistisia odotuksia syOpésairasta lasta kohtaan. (Brown ym. 2011; Gartin &

Murdick 2009; Yilmaz ym. 2014.)

Niissé perheissd, joissa opettajan tuki oli koettu riittdvaksi, opettaja oli ottanut huomioon
tarvittavat lapsen erityistarpeet ja toimi niiden mukaisesti. Opettajan olisikin tirke&a huo-
mioida lapsen yksil6lliset tarpeet esimerkiksi tarvittavaa tukea pohtiessa. Tukimuotoja
mietittdessd on tdrkedd ottaa huomioon myds vanhempien toiveet, jotta lasta pystyttisiin
tukemaan mahdollisimman hyvin ja kokonaisvaltaisesti. Perheen ja opettajan vilinen ta-
paaminen esimerkiksi ennen lapsen paluuta omaan kouluun on hyva jérjestii, jotta opet-
taja pystyy paremmin huomioimaan lapsen tarpeita (Bonneau ym, 2011; Herrmann ym.
2011). Tamin nostavat esiin myds Gorin ja McAuliffe (2009), jotka korostavat, etti ope-
tukseen liittyvissa jarjestelyissd on tidrkedd huomioida myos lapsen ja koko perheen tar-
peet ja toiveet. Lapsella tulee olla mahdollisuus vaikuttaa aktiivisesti omaan konteks-
tiinsa. Onnistunut kokemus opettajan antamasta tuesta vaikutti sithen, ettd opettaja-oppi-
lassuhde pysyi hyvina tai jopa syveni my0s hoitojen péadttymisen jilkeen. Opettajien an-
tama tuki lapselle on hyvin tarkeda lapsen koulunkdynnin kannalta, koska oppilaat koke-
vat hyvén opettaja-oppilassuhteen vaikuttavan siihen, ettd he menestyvit opinnoissaan

paremmin (Haapasalo ym. 2010, 147).

Osa perheistd puolestaan koki, ettd opettaja ei tarjonnut riittdvésti oppimista tukevia kéy-
tant6ja. Opettajalta olisi kaivattu rohkaisua sairastavan lapsen sosiaaliseen kanssakdymi-
seen, jotta lapsi ei olisi jddnyt luokkakavereidensa muodostamien ryhmien ulkopuolelle
lapsen palatessa omaan kouluunsa. Opettajan antama tuki lapsen sosiaalisiin suhteisiin on
suotavaa, koska yksi lapsen tarkeimmisté tehtivistd on sosiaalisten suhteiden muodosta-

minen (Rourke ym. 2015) ja se voi olla syovidn kohdanneiden lasten kohdalla haastavaa
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ilman opettajan tukea. Osa perheisti olisi kaivannut lisdd huomion kiinnittimistd etdope-
tuksen toimivuuteen, jotta lapsi olisi pysynyt paremmin osana omaa luokkaansa syopéa-
hoitojen keskelld. Mantilan (2020) mukaan etdopetuksen kautta syopai sairastavan lapsen
on mahdollista sdilyttdd suhteita koulukavereihin ja se myos helpottaa paluuta omaan
kouluun. Ne, jotka eivit kokeneet saaneensa opettajalta riittdvésti ja oikeanlaista tukea,

kokivat, ettd opettaja-oppilassuhde muuttui huonommaksi sairastumisen edetessa.

Toisen tutkimuskysymyksen kautta selvitin sitd, miten vanhemmat kokivat lapsen syo-
padn sairastumisen vaikuttaneen lapsen vertaissuhteisiin. Aineistosta ilmeni, ettd lasten
suhteet koulukavereihin olivat hyvét ennen sairastumista syopéaan. Lapsilla oli kouluka-
vereita, he menivét mielelldédn kouluun ja mukaan muiden leikkeihin eikd omassa luo-
kassa esiintynyt kiusaamista. Kun lapsi sairastui syopédén, koulukavereita tiedotettiin sai-
raudesta eri viylien kautta. Tiedottajina toimivat muun muassa opettaja, sairaalan kun-
toutusohjaaja sekd perhe. Tiedonannossa oltiin osan kohdalla huomioitu lapsen toiveet
siitd, kenelle tietoa annetaan ja kuinka paljon. Tiedonvélityksen kautta koulukavereille
saatiin varmaa tietoa ja viltettiin mahdolliset huhut sairastumisen syistd. Vertaisryhmén
kohdalla tiedonanto yhden lapsen sydpdsairaudesta ja sen hoidosta on tirkedd. Tietoa tu-
lee antaa lapsen tasoisesti ja totuudenmukaisesti, ndin pystytién ehkdisemain virheellisen
tiedon levidmistd oppilaiden keskuudessa. Soejima ym. (2015, 1104) ovat huomanneet,
ettd kun koulukavereita tiedotetaan sairaudesta, he saavat ymmarrysté ja mahdollisuuden
tukea sairastavaa lasta palaamaan kouluunsa. Tiedon kautta muut ymmaértavét, ettd sai-
rauden hoito on pitkdaikainen asia. Hay ym. (2015, 9) puolestaan toteavat, etti vertais-
ryhmalle jarjestettdvit yhteiset tilaisuudet, kuten tyopajat, mahdollistavat avoimen kes-
kustelun ja kysymykset koulukaverin syopdsairaudesta. Tiedonsaannin kautta sairaan lap-

sen kiusaaminen on epitodenndkdisempai.

Lapsen sairastuminen sy0péén vaikutti eri tavoin sithen, miten koulukaverit suhtautuivat
lapseen. Osalla koulukaverisuhteet etdédntyivét ja jdivat kokonaan, koska infektioeristyk-
sen vuoksi lapsi ei pddssyt tapaamaan ystdvidan samalla tavalla kuin aiemmin. Kouluka-
verit eivét osanneet suhtautua lapseen ja olivat hdnen kanssaan varovaisia. Téhdn voi vai-
kuttaa se, ettd syOpd on sairautena lapselle hankala kisittda ja he eivit tiedd, mitd heiddn
pitdisi lapselle sanoa tai mitd lapsen kanssa pitdisi tehdd. Aineistosta ilmeni, ettd kenen-
kédén lapsen kohdalla lapsen omassa luokassa ei esiintynyt kiusaamista sairauden aikana.
Osalla koulukaverisuhteet sédilyivat melkein kuin ennallaan ja heisté saatiin tukea sairas-

tamisen aikana. Koulukaverit ldhettivit tsemppikortteja ja kévivit tervehtiméssa
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sairastavaa lasta, yhteyttd pidettiin myds puhelimien kautta. On tarkeéa, ettd esimerkiksi
opettaja tukisi ja yrittdisi ylldpitdd syOpdd sairastavan lapsen suhteita koulukavereihin,
koska Riisdnen-Ylitalon (2015) ja Laineen (2005) mukaan hyvin toimivilla vertaissuh-

teilla on myonteistd vaikutusta lapseen ja hdnen mindkuvaansa seké itsetuntemukseensa.

Osa perheisté koki, ettd lapsen suhteet koulukavereihin muuttuivat hoitojen paittymisen
jalkeen. Luokkakaverit olivat ryhméytyneet lapsen sairastamisen aikana ja lapsi oli jadnyt
ndiden ryhmien ulkopuolelle. Osalla lapsista kaverisuhteet jdivét sairauden aikana nimen-
omaan infektioeristyksen vuoksi. Myos Upton ja Eiser (2006) ovat huomanneet, ettd mo-
net syOpééa sairastavien lasten dideistd kokevat, ettd heiddn lapsensa kokee yksindisyytta.
Lapsen syopidhoitojen aikana muu luokka oli ryhméytynyt ja sairastava lapsi oli jadnyt
ndiden ryhmien ulkopuolelle. Hoitojen paéttymisen jélkeen tapahtuvaan ryhméytymiseen
on kiinnitettdva erityistd huomiota, jotta lapsi padsee takaisin osaksi luokkaansa. Lapset
pitavét itselleen uhkana sité, ettd he jaavat vertaisryhmén ulkopuolelle, koska he yhdisti-
vit sen kiusaamisen kohteeksi joutumiseen (Janhunen 2013). Myo6s hoitojen aikana lap-
sen suhteita koulukavereihin voi ylldpitdd esimerkiksi aktiivisen etdopetuksen kautta. Eti-
opetuksen mydté sairastavan lapsen on mahdollista ylldpitdd vuorovaikutussuhteita luok-

kakavereihin ja nédin pysyd osana ryhméa (Hurme & Laamanen 2014; Mantila ym. 2015).

Sy0Opdi sairastaneen lapsen palattua oman koulunsa opetukseen fyysisesti, osa perheisté
koki, ettd luokkakaverit olivat unohtaneet lapsen sairastamisen, eivitkd ymmartineet, ettd
silld voi olla pitkdaikaisia vaikutuksia esimerkiksi lapsen jaksamiseen. Tdssdkin opetta-
jalla ja koulukavereiden tiedottamisella on suuri rooli ja voi olla, ettéd riittavilld tiedon
antamisella muut lapset ymmartdisivit paremmin lapsen tilannetta myds sydpédhoitojen
jélkeen. Voi olla, ettd sydpdhoitojen pdattymisen jélkeen sairastaminen ei ndy mitenkéan
lapsesta pééllepdin, joten muut lapset eivit pystykddn ajattelemaan, ettd sairaus ja sen
hoidot vaikuttavat esimerkiksi lapsen jaksamiseen. Osa perheistd puolestaan koki, ettd
suhteet koulukavereihin eivét ole muuttuneet hoitojen péadttymisen jélkeen, vaan ne ovat

pysyneet hyvéna.

Kolmannen tutkimuskysymyksen kautta selvitin sitd, miten vanhemmat kokivat lapsen
syOpddn sairastumisen vaikuttavan luokan ryhméhenkeen. Ennen lapsen sairastumista
syopddn, luokan ryhméhengen ja koulun ilmapiirin koettiin olleen hyvid. Osa perheista
kuvaili haasteita, joita he olivat huomanneet koko koulun ilmapiirissd. Osassa haastatte-
luja ilmeni, ettd yhden lapsen sairastuminen syopéén oli vaikuttanut koko luokkaan ja sen
ilmapiiriin. Osa perheistd kuvaili lapsen sairastumisen olleen luokan yhteinen kokemus,
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joka tiivisti ja ldhensi luokan vertaissuhteita. Osa taas kuvaili vaikutuksia niin, etté se oli
hdmmentéinyt luokkaa ja koulukaverit olivat olleet huolissaan sairastavasta lapsesta. Osa
perheistéd ei kokenut lapsen sairastumisella olleen vaikutusta luokan ryhméhenkeen tai
koulun ilmapiiriin. Yhteys kouluun sairauden aikana oli ollut vihéistd, joten ryhmédhen-
gestd tai ilmapiiristd ei ollut késitysta tdltd ajalta. Luokan ryhméhenkeen ja koko koulun
ilmapiiriin olisi aiheellista koulun henkilokunnan puolelta panostaa, koska koulun ilma-

piiri vaikuttaa oppilaiden opintojen sujumiseen ja opiskelumotivaatioon (Janhunen 2013).

Neljannen tutkimuskysymyksen kautta selvitin sitd, miten vanhemmat kokivat lapsen
syOpédn sairastumisen vaikuttaneen kodin ja koulun véliseen yhteistyohon. Yhteistyo en-
nen lapsen sairastumista syopain koettiin tavalliseksi ja helpoksi, perhe kdvi opettajan
kanssa samoja keskusteluja kuin muutkin perheet, eikd mitdan erillist tarvetta enempéédn
yhteydenpitoon ollut. Sairauden myo6té yhteistyd muuttui ja osa haastatelluista koki, ettd
sairauden aikainen yhteisty0 oli hyvéa, avointa ja joustavaa. Perheen toiveet otettiin kou-
lussa huomioon ja viestinté oli aktiivista. Haastateltavat kokivat, ettd molemminpuolinen
aktiivisuus ja avoimuus helpotti yhteistyon onnistumista. Avoin ja aktiivinen yhteyden-
pito on merkittavad perheelle ja esimerkiksi Laakso (2009) huomasi tutkimuksessaan, ettéd
lapsisyOpapotilaiden vanhemmat kokivat koululta tulevan yhteydenpidon todella merkit-
tavand lapsen henkisen selviytymisen kannalta. Koulunkdynnin kautta syopéé sairastava

lapsi saa kokemuksen tavallisesta eldmaéstd (Selwood ym. 2013, 14).

Osa perheisté oli kokenut yhteistyon haastavaksi lapsen sairastumisen myo6ta. Yhteistyod
huononi eikéd koulussa vastattu perheen tarpeisiin. Koulujen vililld esiintyi paljon eroja
siind, milld tavoin he tukivat sy0pdd sairastavaa lasta ja hdnen perhettddn. Osassa haas-
tatteluja ilmeni, ettei koulu pystynyt tukemaan lasta toivotulla tavalla. Selwood ym.
(2013) nostavat koulujen tukemisen yhteydessa esiin koulujen saaman tiedon lapsen sai-
raudesta ja sen hoidosta. Heidédn tutkimuksessaan ilmenti, ettd jotkut perheet kokivat, ettei
koulu ollut saanut riittdvasti tietoa siitd, miten toimia tdssi tilanteessa. Aineistosta nousi
esiin myds kokemus siitd, ettd tukea olisi kaivattu koulun henkilokunnasta myos koulu-
psykologilta, mutta kaivattua tukea ei héneltd saatu. Lapsen oman koulun henkil6kunnan
onkin tirkedd ymmartdd, kuinka merkittdvda joustavat koulunkdynnin jérjestelyt ovat
syOpéd sairastavalle lapselle ja hdnen perheelleen (Hay ym. 2015). Lapsen palaaminen
oman koulunsa opetukseen on suotavaa tehdd mahdollisimman pian sydpddiagnoosin
saamisen jilkeen ja tdllin opetuksessa kaivataan joustavia kdyténteitd. Terveydenhuol-

lon tehtdvénd on télloin antaa riittdvisti asiaankuuluvaa tietoa koululle (Selwood ym.
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2013, 18). Haastatellut kokivat, ettd yhteistyo lapsen hoitojen paittymisen jilkeen oli ol-

lut pdédosin toimivaa ja joustavaa, koululta oli tullut ymmaérrysta perheen tilanteeseen.

Haastatteluissa nousi myos esiin koulujen ulkopuoliset tahot, joista perheet olivat saaneet
tukea lapsen sairastamisen aikana. Tukena olivat olleet muun muassa koko kouluyhteisd,
muiden koulun oppilaiden vanhemmat ja sairaalan henkildkunta, kuten sairaalakoulun-
opettaja ja kuntoutusohjaaja. Perheet olisivat kaivanneet lisdd tukea lapsen omalta opet-
tajalta, sairaalan taholta sekd kaupungilta. Aineistosta nousi esiin my0s opettajien kai-
paama ja tarvitsema tuki, jotta kukaan opettaja ei jdisi oppilaan syOpéén sairastumisen

kanssa yksin.
7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tamén tutkimuksen teossa noudatettiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyvéa tie-
teellistd kdytidntod (TENK 2020). Tutkimuksessa eettisyys otettiin huomioon kertomalla
jo osallistujille 1dhetetyssé haastattelupyynnossa (Liite 1), ettd heidin henkildtietonsa, ku-
ten nimi, asuinpaikka sekéd lapsen nimi ja koulu pysyvit tdssd tutkimuksessa anonyy-
meina. Tdmd mahdollisti haastateltaville sen, ettd he pystyivit avoimesti ja laajasti ku-
vailla kokemuksiaan siitd, miten lapsen sairastuminen syopddn vaikutti lapsen sosiaali-
seen hyvinvointiin koulussa. Haastattelupyynt6 l1dhetettiin kohdennetusti eri toimijoiden
kautta lapsisyOpépotilaiden vanhemmille, jotka itse pohtivat, haluavatko osallistua tutki-

mukseen.

Hirsjarven ym. (2009, 25) mukaan tutkimuksen 1dhtokohtana pitdé olla ihmisarvon kun-
nioittaminen ja titd toteutetaan muun muassa siten, ettd ihmiset voivat itse paattié, halua-
vatko olla osana tutkimusta. Taémén tutkimuksen haastatteluihin osallistuminen oli tiysin
vapaachtoista ja haastateltaville kerroin, ettd haastattelun d4ni tallennetaan. Ennen haas-
tattelun aloittamista kerroin osallistujille, ettd he voivat koska vain myos keskeyttdd haas-
tattelun. Kévin my0s ldpi vield tissd kohtaa, ettd henkil6tiedot pysyvit anonyymina. Olen
pyrkinyt tdssd tutkimuksessa parhaani mukaan noudattamaan tiedeyhteisén toimintata-
poja, kuten rehellisyytté, huolellisuutta ja tarkkuutta. Olen ottanut ndima huomioon tutki-
muksen suunnittelussa, toteutuksessa ja raportoinnissa. Olen viitannut muiden tutkijoiden
toihin asianmukaisella tavalla ja olen kuvaillut aineiston keruuta, analyysia ja tuloksia

avoimesti ja pohtien vastuullisuutta. (TENK 2020.)
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Laadullisessa tutkimuksessa tulee kiinnittdd huomiota havaintojen luotettavuuteen ja
puolueettomuuteen. Témin tutkimuksen teoriaosassa pyrin tarkastelemaan tutkimusai-
hetta laajasti monesta eri ndkokulmasta. Juuri tdmén tutkimuksen aiheesta eli syOpéasai-
raan lapsen kokonaisvaltaisesta sosiaalisesta hyvinvoinnista koulussa en 10ytanyt yhtdan
aiempaa tutkimusta, mutta olen pyrkinyt kiyttimééan kattavasti ja monipuolisesti ldhteita
muun muassa lasten sydpésairauksista ja sairastumisen konkreettisista vaikutuksista lap-
sen koulunkéyntiin, koulun sosiaalisesta hyvinvoinnista sekd sydpdsairauden vaikutuk-
sista lapsen vertaissuhteisiin. Teoriaosassa hy0dynsin niin kansallisia kuin kansainvilisia
lahteitd. Haastattelurungon (Liite 2) muodostamisessa pohdin tarkkaan, milld kysymyk-
silld saisin mahdollisimman laajasti tietoa aiheeseen liittyen. Haastattelutilanteessa tar-
kistin usein, ettd ddnen tallennus toimi asianmukaisesti. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 184.)
Aineiston luotettavuutta lisdé se, ettd kaikilla haastateltavilla on omakohtaista kokemusta

oman lapsen syopésairaudesta.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija toimii aineiston tulkitsijana, joten aineiston tulkinta
tapahtuu aina tutkijan “oman kehyksen lapi” (Tuomi & Sarajérvi 2018). Olen pyrkinyt
lisddmain tdmin tutkimuksen luotettavuutta kuvaamalla tarkasti aineiston kokonaisuutta
ja tutkimuksen koko toteutusta ja sen kaikkia vaiheita. Olen avannut tekemiéni valintoja
ja rajauksia sekd esittdnyt aineistosta tehdyt tulkinnat mahdollisimman laajasti ja 1a-
pindkyvisti. Aineiston analyysiprosessia ja siitd tehtyja tulkintoja avaamalla olen pyrki-
nyt saamaan koko prosessin mahdollisimman ldpindkyviksi. (Hirsjdrvi ym. 2009; Ruu-

suvuori 2010, 428; Ruusuvuori ym. 2010, 27.)

Ensimmdisten haastattelujen jélkeen tein tarkennusta haastattelukysymyksiin (Liite 2)
koskien koulun ilmapiirid. Tdma oli teema, josta haastateltavat tiesivét vdhiten ja pyrin
lisidméén timén haastattelukysymyksen luotettavuutta avaamalla ilmapiirin kédsitetta tar-
kemmin. Tdmén tutkimuksen tulokset eivit ole madrillisesti yleistettidvissd suppean ai-
neiston vuoksi, mutta se antaa tietoa ja katsauksen siihen, milld tavoin lapsen syopédén
sairastuminen voi vaikuttaa lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin koulussa. Témén tutkimuk-
sen tulosten kautta voidaan lisdtd ymmarrystd lapsisyopapotilasperheiden tilanteesta ja

tarpeista koskien lapsen sosiaalista hyvinvointia koulussa.
7.3 Johtopéaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tédmin tutkimuksen tulosten mukaan eri kunnissa on hyvin erilaiset kdyténnot silloin, kun

yksi koulun lapsista sairastuu syopdin. Eroja esiintyy esimerkiksi etdopetuksen kéytossa,
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kotiopetuksen tuntiméérissd, tiedonantamisessa kouluille ja koulujen jirjestamissa eri-
tyiskdytdnndissd. Yhteneviiset ja selkedt valtakunnalliset kdytdnndt pitkdaikaissairaiden
lasten opetuksessa helpottaisivat perheitd, kouluja ja sairaalaa toimimaan ja tukemaan
perhettd kokonaisvaltaisesti lapsen sairastuessa syopddn. Kriittistd ja erittdin tarkedd on
asianmukaisen, riittdvén ja oikea-aikaisen tiedon jakaminen lapsen syopésairaudesta ja
sen hoidosta niin opettajalle, koulukavereille kuin koko koululle. Riittdvi tieto lisdd ym-
maérrysté ja antaa koululle mahdollisuuden tukea lasta hdanen yksilollisten tarpeidensa mu-
kaan. Koulun henkilokunnan ja vertaisryhmén tiedonsaanti ja ymmarrys sairastavaa lasta
kohtaan helpottaa lapsen paluuta oman koulunsa opetukseen. Vuonna 2020 valtakunnal-
linen sydpésairaiden lasten ja nuorten aikuisten sekd heidin ldheistensé yhdistys Sylva ry
on julkaissut Kouluoppaan, jossa kerrotaan monipuolisesti syopéé sairastavan lapsen kou-
lunkdynnisti. Tdmén oppaan kautta syOpésairaan lapsen opetuksen jérjestéjit saavat lisdd

tietoa sairaudesta ja tarvittavista erityishuomioista.

Jokaisen syOpdd sairastavan lapsen tarpeet tulisi koulun puolelta huomioida yksilollisesti
niin hoitojen aikana kuin niiden jdlkeenkin. Mahdollisia tukia mietittdessé olisi tdrkedd
osallistaa lapsi sekd hidnen vanhempansa tukimuotojen suunnitteluun, jotta tarjottu tuki
olisi lapsen ndkokulmasta onnistunut ja riittdva. Térkedd on myos kiinnittdd huomiota
lapsen pysymiseen osana omaa luokkaansa myos sairauden aikana, timéd mahdollistuu
muun muassa aktiivisen etdopetuksen, ryhmétdiden ja ryhmayttdmisharjoitusten kautta.
Lisad koulunhenkilokunnan panostusta kaivattiin nimenomaan lapsen sosiaalisen kanssa-
kdymisen tukemiseen ja etdopetuksen sujuvuuteen. Tulosten mukaan kodin ja koulun yh-
teistyon sujuvuutta helpottaa avoimuus ja aktiivisuus niin perheen kuin koulun puolelta.
Liséksi tirkedksi tekijaksi onnistuneen koulunkdynnin osalta nousi sydpésairaan lapsen
oman opettajan aito kiinnostus lapsen asioista. Koulun erityistyontekijoiltd mahdollisesti
saatu yhteydenotto koettiin hyvéni ja arvostettavana, mutta varsinkin koulupsykologilta
olisi kaivattu tilanteessa enemmaén tukea perheelle. Taho, johon tulisi kiinnittaa lisdd huo-
miota ja tukea, on lapsen oma opettaja. On tirkeéd, ettei opettaja jdd yhden oppilaan sai-
rastuessa syOpdén tdysin yksin vastaamaan kdytannonjirjestelyistd, tiedonhankinnasta ja
perheen tukemisesta. On kriittistd, ettd opettaja saa tukea omasta koulustaan ja terveyden-

huollosta, jottei hédn jdai tdysin ilman tukea.

Tédmin tutkimuksen aineisto on pieni, eikd tuloksia voi yleistdd méérdllisesti. Tuloksista
voi kuitenkin tehdd padtelmié lapsisyopépotilaiden sosiaalisesta hyvinvoinnista koulussa

Suomessa, koska tutkimuksen kohdejoukko, lapsisyOpédpotilaiden vanhemmat, on
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Suomessa melko pieni. Toivon, ettd timé tutkimus avaa lukijoille lapsisyopépotilaiden
koulunkidyntid ja sitd, milld tavoin sy0pddn sairastuminen ja sen hoidot voivat vaikuttaa
lapsen koulunkdyntiin ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Lasten sy0péén sairastumisen suh-
detta koulunkéyntiin on tutkittu todella vahin ja tutkimuksia tarkemmin juuri syépasai-
raiden lasten sosiaalisesta hyvinvoinnista koulussa ei 10ytynyt teoriataustaa kartoittaessa.
Tédmai tutkimus on ensimmaéinen, joka nostaa esiin lapsisydpépotilaan sosiaalisen hyvin-
voinnin koulussa kokonaisuudessaan. Tutkimus nostaa myos esiin haasteita, joita syopaa
sairastavan lapsen perhe kohtaa lapsen koulunkdynnissd, mutta myos onnistumisia, joita

perheet ovat kokeneet.

Toivon, ettd tista tutkimuksesta saa vinkkejd, mihin asioihin sydpésairaan lapsen koulun-
kdynnin jarjestdmisessd ja sosiaalisessa hyvinvoinnissa tulee erityisesti kiinnittdd huo-
miota. Toki on syytd muistaa, ettd jokaisen lapsen sairaus ja sen hoito ovat erilaisia. Jat-
kotutkimusehdotuksena olisi mielenkiintoista saada lisdi tietoa syOpéd sairastavan lapsen
sosiaalisesta hyvinvoinnista koulussa kattavammalla ja laajemmalla valtakunnallisella ai-
neistolla lasten ndkokulmasta. Aihetta voisi my0s tutkia opettajien nikokulmasta ja siité,
miten he kokevat syOpésairaan lapsen opettamisen ja siihen liittyvét haasteet ja onnistu-

miset.
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Liitteet
LIITE 1: Haastattelupyynto
Hei,

haluaisin haastatella teitd pro gradu -tutkimukseeni, jossa tutkitaan syovén sairastaneiden
lasten vanhempien kokemuksia lapsen opettaja-oppilassuhteista, suhteista muihin lapsiin
luokassa, koulun ilmapiiristd sekd kodin ja koulun vélisestd yhteistyostd. Tutkin, ovatko
ndma osa-alueet muuttuneen lapsen sairastumisen myoéta ja jos ovat, niin miten. Tutki-
muksen tavoitteena on lisété tietimystd lasten syOpéédn sairastumisen vaikutuksista kou-
lussa oleviin suhteisiin ja mahdollisesti tukea syOpaa sairastavien lasten vanhempia, kou-

luja ja opettajia.

Haastateltavien tulee olla sydvén sairastaneiden lasten vanhempia, joiden lapsi on ollut
peruskoulussa sairastuessaan syopain, ja joiden lapsi on palannut peruskouluun hoitojen
paityttyd. On my0s hyvé, ettd lapsen sydpdhoidot ovat pdéttyneet vihintddn vuosi sitten.

Haastattelen vanhempia marras-joulukuussa 2018.

Haastattelut voidaan toteuttaa sielld missi teille parhaiten sopii, esimerkiksi kotonanne,
kirjastossa, Lounais-Suomen Sydpédyhdistyksen tiloissa Turun Hirvensalossa tai yliopis-
ton tiloissa. Aikaa haastatteluun on hyvé varata ainakin tunti. Haastatteluista tehdéan aa-
nitallenne. Tutkimuksessa noudatetaan yleisid tutkimuseettisid periaatteita, haastattelu-
materiaali késitellddn ja sdilytetdéin luottamuksellisesti, eikd sitd luovuteta ulkopuolisille.
Aineisto kisitellddn nimettoménd, joten yksittéisid henkil6itd ei voi tunnistaa tutkimuk-
sesta. Tutkimusaineisto hdvitetdén, kun tutkimus on valmis ja raportoitu. Halutessanne

toimitan valmiin tyon teille.

Toivon, ettd saan haastatella teitd tdhdn tutkimukseen. Jos haluatte osallistua haastattelui-
hin, otattehan minuun yhteyttd sdhkdpostitse (alla). Jos tutkimuksesta herda jotain kysyt-

tdvad, vastaan mielelldni.
Ystavillisin terveisin,

Pia Ilves
Kasvatustieteen opiskelija, Turun yliopisto

pia.s.ilves@utu.fi
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LIITE 2: Haastattelurunko

Taustatiedot:

- Mill4 luokalla lapsi oli sairastuessaan? Onko lapsi vaihtanut jossain vélissd luokkaa/ol-
lut alusta asti samalla luokalla?

- Oliko lapsi pitkid aikoja sairauden vuoksi pois omasta koulustaan yhtédmittaisesti? Jos
oli, niin kuinka pitkid ndma ajat olivat?

- Milld luokalla lapsi oli hoitojen paittyessd / palatessaan tdysipdivdisesti omaan kou-
luunsa? Palasiko lapsi samalle luokalle? Vaihtuivatko opettajat?

- Oliko lapsella tehostetun tai erityisen tuen tarvetta ennen syopdin sairastumista?

Teema 1: Lapsen opetus ja opettaja-oppilassuhde

- Minkélainen opettaja-oppilassuhde lapsella oli ennen sairastumista?

o Minkélainen suhde lapsella oli opettajaan/opettajiin/ryhménohjaajaan ja pdinvastoin?
- Miten lapsen koulunkdynti jérjestettiin sairastaessa: sairaalakoulun rooli, etiopetus?

- Minkilainen opettaja-oppilassuhde lapsella oli syopdsairauden aikana?

o Minkélainen rooli opettajalla/opettajilla/ryhménohjaajalla oli lapsen sairastaessa?

o Oliko opettajalla mielestdsi riittdvésti tietoa lapsen syovastd? Miten opettaja toimi
tdssd muuttuneessa tilanteessa? Olisiko voinut toimia toisin?

- Minkélainen opettaja-oppilassuhde lapsella on ollut sydpédsairauden jalkeen?

o Opettajan rooli lapsen palatessa tiysipdivdisesti kouluun?

Teema 2: Lapsen suhteet vertaisryhmiiin

- Minkailaiset lapsen suhteet olivat koulukavereihin ennen sairastumista?

o Oliko lapsella kavereita koulussa? Minka verran? Joku hyva kaveri?

o Kuinka tiiviit suhteet kavereihin olivat?

o Nikyiko kiusaaminen missdédn roolissa lapsen eldméssi? Esiintyiko luokassa, jos niin
millaista? Oliko lasta kiusattu tai oliko hin itse toiminut joskus kiusaajana?

- Minkalaiset lapsen suhteet koulukavereihin olivat sairauden aikana?

o Muuttuivatko suhteet sairastumisen myota? Jos, niin miten?

o Minka tekijoiden koet vaikuttaneen tdhén?

o Olivatko koulukaverit saaneet riittdvésti tietoa syovastd? Miten vertaisryhmélle ker-
rottiin sairaudesta? Miten koit timédn kertomisen, mité olisi voinut tehda toisin?

o Esiintyiko kiusaamista jossain muodossa lapsen sairauden aikana? Jos, niin millaista?
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- Minkdélaiset lapsen suhteet koulukavereihin ovat olleet sairauden jélkeen hoitojen péa-
tyttyd?

o Muuttuivatko suhteet hoitojen padtyttyd? Jos, niin miten?

o Minka tekijoiden koet vaikuttaneet tdhan?

o Esiintyiko kiusaamista jossain muodossa lapsen sairauden jdlkeen? Jos, niin minka-

laista?

Teema 3: Koulun ryhmihenki/ilmapiiri

- Miten lapsen ryhmad tai luokka toimi ennen sairastumista?

o Minkilainen ryhmihenki luokassa oli? (Miti tieddt lapsesi luokasta, viihtyiko lapsi
ryhmaéssé, menikod mielelldén kouluun?)

o Miten kuvailisit luokan tai koulun ilmapiirid ennen lapsen sairastumista? (=henki,
tunnelma, ajatustapa, hyvéssd ilmapiirissa turvallisuudentunne, tunne kouluyhteis66n
kuulumisesta)

- Miten lapsen ryhmé/luokka toimi sairauden aikana?

o Muuttuiko luokan/ryhmén ryhmihenki lapsen sairastuessa? (Miti tiedét lapsesi luo-
kasta, viithtyiko lapsi ryhmaéssd, menikd mielelldén kouluun?)

o Miten kuvailisit luokan tai koulun ilmapiirid sairauden aikana? (=henki, tunnelma,
ajatustapa, hyvéssa ilmapiirissd turvallisuudentunne, tunne kouluyhteis6on kuulumisesta)
- Miten lapsen luokka toimi sairauden jdlkeen? Onko sama luokka?

o Muuttuiko luokan ryhmédhenki lapsesi hoitojen paityttyd? (Mitd tieddt lapsesi luo-
kasta, vithtyiko lapsi ryhméssd, meneeko mielelldén kouluun?)

o Miten kuvailisit luokan tai koulun ilmapiirid sairauden jilkeen? (=henki, tunnelma,

ajatustapa, hyvissd ilmapiirissd turvallisuudentunne, tunne kouluyhteis66n kuulumisesta)

Teema 4: Kodin ja koulun vilinen yhteistyo

- Miten kodin ja koulun yhteisty0 toimi ennen sairautta?

- Minkilainen kodin ja koulun yhteisty0 oli sairauden aikana?

o Muuttuiko yhteistyd sairauden myo6ta? Jos, niin miten?

o Mitka tekijét tdhdn vaikuttivat?

- Minkélainen kodin ja koulun yhteistyo oli sairauden jdlkeen?

o Muuttuiko yhteistyd hoitojen paittymisen jialkeen? Jos, niin miten?

o Mitka tekijét tdhdn vaikuttivat?
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Muut kysymykset, mikiili eiviit nousseet aiemmin esiin

- Vaikuttivatko lapsen saamat hoidot lapsen oppimiskykyyn?

- Onko lapsella ollut tehostetun tai erityisen tuen tarvetta syopahoitojen jalkeen?

- Kuinka monta rinnakkaisluokkaa on? Kuinka monta oppilasta luokalla on?

- Miten lapsen kouluun palaaminen sujui hoitojen jilkeen?

- Misté koit saavasi tukea lapsen koulunkéyntiin ja koulun sosiaalisiin suhteisiin? Misté
olisit halunnut saada liséé tukea?

- Onko jotain muuta, mitd haluaisit nostaa esiin aiheesta?
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LIITE 3: Esimerkki teoriaohjaavasta sisdllonanalyysista.

Alkuperiinen

ilmaus

Alateema

Yliateema

Teoriaan pohjau-

tuva luokittelu

“than hyvd, sitd ei
niinku sillon miettiny
ollenkaa, ku kaikki oli
than tavallista --- et
semmonen niinku ta-
vallinen suhde siihen

opettajaan”

-Tavallinen opettaja-
oppilassuhde ennen

sairastumista

Suhde oli hyvi ja ta-
vallinen ennen sairas-

tumista

”syveni tietenki
niinku koska sit me
juteltiin enemman
niinku  vanhemmat
opettajan kans ja lapsi
mydski ja mietittii
mitd millonki missaki

tilantees tehddan”

”pitdd esimerkiksi ko-
keessa koetilanne, ku
on ni antaa aikaa riit-
tdvésti, et ehtii teke-
maédn ja jaksaa tehda

sen kokeen loppuun”

”ku lapsi oli siel sai-
raalakoulussa ni oli se
etdyhteys sinne kou-
luun, niin se piti jo-
tenki niinku sellases
paivittdises rytmis ja
normieldmas  kiinni,
vaikka koulusta oli

tota sairaalas lapsiki

-Sairastumisen myota
opettaja-oppilassuhde
oli hyvé ja jopa syveni

-Opettaja ~ huomioi

erityistarpeita

- Etdopetus auttoi pi-
timédn lapsen osana

ryhméa

Opettaja ja opetus-
kaytinnoét  sairastu-

neen lapsen tukena

Opettaja-oppilas-
suhde
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oli no useamman kuu-
kauden eristyksessd
ni se tavallaan niinku
piti sellases normipéi-

varytmis”

”siel on ollu kaks ker-
taa syOpépotilas
niinku lapsi samas
koulussa niinku ei
ihan just sind vuonna,
mutta aikasempina et
niil on varmaan ollu
jonkilainen kokemus
et, miten ne asiat hoi-

2

tuu

- Tieto ja kokemus

opettajan tukena

”tosi simmonen lem-
ped ja ihana mut et se
koska hidn ei ikind
opettanut ni se oli vé-
hdn semmonen, et
koulutéti tulee tuo-
maan”

”ois just tarvinnu
enemmén vaan siihen
sithen kanssakdymi-
seen, koska se oli yk-
sindinen sitten se pa-
luu, koko neljds
luokka oli aika yksi-

ndistd touhua”

”td opettaja --- ni se
joskus aina vihidn

unohteli avata

- Opettaja oli lemped,
mutta ei opettanut sai-

rauden aikana

- Opettajalta olisi kai-
vattu lisda tukea sosi-
aaliseen kanssa-

kiymiseen

- Opettajalta olisi toi-
vottu lisdd huomioin-

tia etdopetuksessa

Opettajalta olisi kai-
vattu lisdd oppimista

tukevia kdytintoja
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yhteytta riittdvan
ajois lapsi sit sielld
toises pédssd odotteli
vartin joskus puoli
tuntia, et sais yhtey-
den auki et se oli sel-

lasta vidhin kurjaa”

“pyysin sitd et olis
tultu kotiin, ku méi
huomasin sillon vaan
--- miten paljon inten-
siivisempdd se oli se
kotona sillon téllon
opiskelu ja sit sitd ei
ois tarvinnu hévetd et
muut ei ois ndhny et
menee jonnekki tu-
kiopetuksee et on eri-

laine”

”ma koen ite just sen,
et hin jii niin paljon
jélkeen siiti ja sit just
hén alko itekki koke-
maan sité et hén ei ty-
kidnny olla sit enidi

koulus”

- Opettajalta toivottiin
tukea oppimiskéytin-

toihin

- Lapsi ei saanut tukea

opettajalta

”no se oli kans must
toimi tosi hyvin koska
just, kun oltiin niinku
tutustuttukki ehka siin
sit paremmin hoitojen
aikana ja oltu enem-

mén tekemisissa”

-Toimiva suhde opet-
tajaan hoitojen jil-

keen

Hyvd ja tavallinen
suhde hoitojen jil-

keen
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